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Abstract 
Introduction: Muscular dystrophy is a common genetic condition that 
causes progressive loss of physical function. This study seeks to explore 
the lived experiences of boys with muscular dystrophy in Kermanshah. 

Methods: The research methodology used in this study is phenomenologi-
cal. The sample size consists of ten boys diagnosed with muscular dystro-
phy in Kermanshah. The sampling method was purposive, and data was 
collected through in-depth interviews. 

Results: Based on the data analysis, there are two main themes that 
emerged. The first theme is the Continuation of External Quality, with sub-themes including 
Broken Individual Communication, Corrupted Identity, Endless Everyday Life, Social Isola-
tion, and Bio-fragility. The second theme is Feelings and Concerns, with sub-themes such as 
Feeling Anxiety, False Hope, No Surrender, and Shame and Fear of Losing Parents.

Conclusions: The study reveals that individuals with muscular dystrophy face unfavorable 
social and individual status. Therfore, it is important to enhance public spaces and urban trans-
portation, ensure the implementation of laws that facilitate their employment, introduce social 
and cultural policies to change people's attitudes towards them, plan their capabilities through 
national media, review existing laws, and provide support packages to improve their situation. 
Additionally, the participation of NGOs should be facilitated to help reduce harm.
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چکیده

مقدمه: دیستروفی عضلانی یکی از شایعترین بیمارهای ژنتیکی پیش رونده است که باعث 
زیسته  تجربه  تبیین  مطالعه  این  می شود. هدف  مبتلا  رفتن عملکرد جسمانی شخص  بین  از 

پسران مبتلا به بیماری دیستروفی عضلانی در شهر کرمانشاه است.

روش: روش این تحقیق، کیفی از نوع پدیدارشناسی است. نمونه این پژوهش ده نفر از 
به صورت  نمونه گیری  است.  کرمانشاه  شهر  در  عضلانی  دیستروفی  بیماری  مبتلابه  پسران 

هدفمند صورت گرفت و برای جمع آوری داده از روش مصاحبه عمیق استفاده شده است.

نتایج: از تجزیه  و تحلیل داده ها دو مضمون اصلی استمرار بخشی کیفیت بیرونی با پنج درون مایه فرعی ارتباطات 
فردی درهم شکسته، هویت تباه شده، روزمرگی بی پایان، انزوای اجتماعی و زیست کم دوام؛ و مضمون اصلی احساسات 
و دغدغه ها با پنج درون مایه فرعی احساس اضطراب، امید واهی، تسلیم ناپذیری، احساس شرم و ترس از دست دادن 

والدینبه دست آمد.

دیستروفی عضلانی  به  مبتلا  بیماران  فردی  و  اجتماعی  وضعیت  پژوهش،  نتایج  اساس  بر  نتیجهگیری:  و بحث
به منظور  قوانین  بر اجرای  نظارت  بنابراین شایسته است تصحیح فضای عمومی و حمل ونقل شهری،  نیست؛  مطلوب 
تسهیل در جذب و به کارگیری آنان درزمینه اشتغال، سیاست گذاری های اجتماعی و فرهنگی جهت تغییر نگرش مردم، 
برنامه سازی در مورد توانمندی های آنان از طریق رسانه ملی، بازنگری در قوانین و عرضه بسته های حمایتی و زمینه سازی 

جلب مشارکت انجمن های مردم نهاد جهت کمک و کاهش آسیب ها مدنظر قرار گیرد.

 مطالعه تجربه زیسته پسران مبتلا به بیماری دیستروفی 
عضلانی در کرمانشاه
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راار 1402، دوره 12، شماره 1، پیاپی 1743

دررفغ  ویارد

مقدمه

دیستروفی عضلانی یکی از شایعترین بیمارهای ژنتیکی پیش رونده است که باعث ضعف عضلات و از بین رفتن عملکرد 
می شــود. این بیماری به صورت صفت وابســته به کروموزوم X مغلوب انتقال می یابد.]1[ دیستروفی عضلانی در اثر نقص در 
تولید پروتیین در بدن به وجود می آید و منجر به معلولیت فرد می شود یعنی به مرورزمان بافت چربی جایگزین بافت ماهیچه ای 
می شــود.]2[ تقریبا نیمی از کودکان مبتلا به شــکل کلاسیک دیســتروفی مادرزادی عضلانی در نمونه بیوپسی عضله فاقد 
مزورین که یکی از اجزای ساختمانی پروتیین ماتریکس خارج سلولی بود می باشند.]3[ دیستروفی بیش از چهل نوع مختلف 
دارد و هرکدام بســته به این که کدام پروتیین بدن را درگیر کند و نقص آن پروتیین چه تاثیری روی بدن می گذارد طبقه بندی 
می شــوند و نحوه وراثت، پیشــرفت بیماری و سن شروع آن ها متفاوت است.]2[ دو نوع شــایعتر این بیماری ها یکی بیماری 
دوشن و دیگری بِکِر است. هر دو این بیماری ها تقریبا همیشه در پسران اتفاق می افتد که در پسران با شیوع یک تا سه هزار 
و هشــتصد نفر تخمین زده شــده است.]4[ اختلال در زندگی روزمره از سه سالگی شروع می شود و تاثیر آن بر فعالیت روزانه 
است.]5[ با افزایش سن هشت تا ده سال و پیشرفت تحلیل عضلات و همچنین هایپر تروفی کاذب اندام حرکتی، فرایند راه 
رفتن به طور کامل مختل می شــود.]6[ غیرقابل تحمل بودن و امید به زندگی پایین بین بیســت و سه تا بیست و هشت سالگی 
گزارش شده است.]7[ امروزه پیشرفت قابل توجهی در مدیریت نیازهای پزشکی بیماران مبتلا به دیستروفی حاصل شده است 
ازجمله درمان با کورتیکواســتروییدها و داروهای محافظت کننده قلبی که باعث بهبود نســبی و امید به زندگی در طی چند 
دهه گذشته شده است. اگرچه این روش های درمانی در کاهش سرعت عملکرد عضلات در کودکان موثر بوده است اما در 

حال حاضر هیچ درمانی در دسترس نیست.]8،6،5و9[
 طبیعــت محدودکننــده و پیش رونده این بیماری، بیماران و اعضای خانواده را به شــدت تحت تاثیــر قرار می دهد.]10[ در 
بســیاری از این خانواده ها کودک نیازمند نگه داری و نظارت شــبانه روزی اســت و این خانواده ها برای رسیدن به سازگاری 
باید عملکردی موفق نشــان دهند و این نیازمند صرف وقت و انرژی بســیار زیادی می باشــد که در کاهش کیفیت زندگی 
برای این خانواده ها اتفاق می افتد.]11[ والدین دارای فرزند مبتلا به دیستروفی عضلانی مشکلات روانی، عاطفی، هیجانی و 
اقتصادی زیادی را تجربه می کنند که بر زندگی اجتماعی آنان تاثیر می گذارد.]12[ ازدســت دادن استقلال عملکردی به طور 
کل کیفیت زندگی را به شــدت کاهش می دهد. اگرچه برخی والدین ممکن اســت در مورد وضعیت بیماری اطلاعاتی به 
فرزندان خود بدهند، اما اکثر خانواده ها درباره مشــکلات تنفسی یا طول عمر کوتاه مدت با فرزندان خود بحث نمی کنند و 
برخی از صحبت کردن در مورد بیماری با کودک مبتلا خودداری می کنند؛ در چنین مواردی کودکان اطلاعات محدودی 
در مورد وضعیت و مسیرهای آینده خود خواهند داشت که می تواند ترس از جنبه های ناشناخته بیماری آن ها ایجاد کند؛ این 

موضوع به  نوبه خود، می تواند به عزت نفس پایین، اضطراب و شرم بیشتر در کودکان منجر شود.]13[
ناتوانی کودک اتفاقی است که در درون سیستم خانواده می افتد و آثار آن منجر به برهم خوردن روال زندگی تمام اعضای 
خانواده می شود و والدین دارای کودک مبتلا به ناتوانی، به درد و رنج جسمی و روانی به دلیل مراقبت از آن ها دچار می شوند، 
آنان مجبور هستند که وقت بیشتری را صرف مراقبت از فرزند ناتوان خود کنند و به ویژه اگر ناتوانی شدید و پیشرونده باشد 

لذا گرفتاری بیشتر و زندگی اجتماعی محدودتری را تجربه می کنند.]14[
گاهی بیماران از شرایط می تواند تعیین کننده سازگاری روانی آن ها و پذیرش شرایط آن ها باشد.]15[   بر این اساس، نحوه آ
هادجز و دیبا2010 در مطالعه ای اظهار داشــتند گروه های حمایتی مانند انجمن های حمایت از بیماران دیســتروفی می توانند 
ازلحاظ عاطفی و روانی به بیماران و به والدین کمک کنند.]16[ میلر و همکاران در پژوهشــی1988 دریافتند که استفاده از 
دستگاه تنفســی از سوی برخی از شــرکت کنندگان به عنوان یک وضعیت ننگ آور تلقی می شد.]17[ بررسی پلومریج2010 
نشــان می دهد کودکان مبتلابه دیســتروفی دوشن در مقایســه با کودکان با سایر شــرایط ژنتیکی، اطلاعات کمتری دارند و 
والدین بیماران مبتلا به دیســتروفی دوشن، به ویژه مادران، اغلب به دلیل عواطف و احساسات، در مورد بیماری دیستروفی در 

به اشتراک گذاشتن اطلاعات مشکل دارند.]13[
 طبیعتا دیستروفی یک بیماری آهسته در حال پیشرفت است. بااین حال نتایج مطالعه استیل2015 نشان می دهد که استفاده 
از صندلی چرخ دار یا دستگاه تنفس می تواند محرک اضطراب و نگرانی باشد؛ بنابراین، در این مرحله توجه ویژه و کمک به 
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فصلنامه مددکارد رجتماعی18

 ماارکه د هره ضفاته پاهرد مرتز ره ریمارد دفاتهوفی عیزای در کهمااطاه

بیماران مبتلابه دیستروفی مفید خواهد بود. علاوه بر این، بیماران مبتلا به 
 دیستروفی خطر بیشتری برای بروز مشکلات رشدی و روانی دارند.]18[

طبق مطالعات ابوت و کارپینتر2015 وابستگی به دیگران، درک  نکردن 
اطرافیان، مشــکل در بیرون رفتن و نگرانی های مربوط به والدین پیر که 
مراقب اصلی آن ها هستند ازجمله مواردی است که بیماران دیستروفی را 
مضطرب می کند. به همین ترتیب، به نظر می رســد کمک به بیماران در 

این دوره می تواند کیفیت زندگی آن ها را بعد از بهبود بخشد.]4[
 طبق تحقیقات افراد مبتلا به بیماری های جســمی مزمن و پیشــرونده 
به نگه داری بلندمدت، درمان و بســیاری از خدمات و تجهیزات مرتبط 
نیازمند هســتند که بسیار تنش زاست لذا به دلیل این تنش ها و تقاضاهای 
طاقــت فرســا و هزینه های مرتبط دچار فرســودگی شــده و نســبت به 
استرس آســیب پذیرتر می شوند، چرا که تقاضاهای مراقبتی، اجتماعی و 

روان شناختی بیمار اغلب بر نیازهای فردی آن ها غلبه می کند.]19[
 بیماران دیســتروفی به علت داشــتن شــرایط خاص جســمی زندگی 
متفاوتی نســبت به دیگــر افراد جامعه دارند زیرا که بســیاری از بیماران 
باوجود مشکلاتی که دارند توانایی خاص و منحصربه فردی دارند که با 
شناخت بهتر می تواند بر ابعاد زندگی آن ها تاثیر بگذارد. اهمیت بررسی 
مساله ها بیماران دیستروفی آن است که افراد با توجه به رویدادهای مانند 
کاهش توانایی های جسمی، احساس تنهایی و فشارهای ناشی از زندگی 
در جوامــع امــروزی که به اختــلال عاطفی و روانی منجر می شــود در 
معرض خطرات فزاینده ای هستند. هرگونه اختلال در این مورد می تواند 
زمینه ساز بســیاری از آسیب ها باشد. شناخت و درک تجربه زیسته آنان 
اقدامــی کارآمد برای پیشــگیری و برنامه ریزی برای این گروه اســت. 
گاهی و درک ابعاد زندگی بیماران منجر به پیشــبرد و  بنابرایــن افزایش آ
رفع نیازها، ارتقای کیفیت زندگی بیماران دیســتروفی، بهبود اختلالات 
روابــط خانوادگی، کاهش محدودیت فعالیــت اجتماعی، بهبود اوقات 
فراغت و کمک به رفع مشکلات مالی و پذیرش واقعیت بیماری کودک 

شود که خود تا حدودی می توانند اضطراب را 
کاهش دهد. درنهایــت پیامد مثبت این روند 
واکنش های روان شناختی خانواده در مقابله با 
احساس درد، غم و اندوه است. درک جامعه 
از بیماران خود منجر به استفاده از راه کارهای 
مقابله و رفاه بیشــتر در زندگــی روز مره آنان 
می شــود. هــدف این پژوهش این اســت که 
با رویکرد جامعه شــناختی و بــا روش پدیدار 
شــناختی و با در نظــر گرفتن ابعــاد زندگی 
بیماران مبتلا به دیســتروفی عضلانی، ادراک 
و تجربه بیماران ســاکن کرمانشــاه کشــف 
شــود. در این مطالعه هماننــد همه تحقیقات 
کیفی برای کشــف موضوع، چند سوال کلی 
طرح و ســپس ســوالات تفضیلی تر در خلال 
فرآیند تحقیق پرســیده شد. مصاحبه شوندگان 
بر اســاس هــدف تحقیــق و تجربــه بیماری 
انتخاب شــدند و از میان روش های مختلف 
تحلیل داداه های کیفی با توجه به ویژگی های 
ایــن مطالعه، روش هفــت مرحله ای کلایزی 
اســتفاه شــده اســت. لذا این مطالعه به دنبال 
پاسخگویی به این ســوالات است. 1-تجربه 
زیسته پسران مبتلابه بیماری دیستروفی چگونه 
است؟ 2-پیامدهای اجتماعی و فردی بیماری 
دیســتروفی بــرای آنــان چیســت؟ 3-تجربه 

احساسی آنان چگونه است؟

روش

روش این تحقیق کیفی از نوع پدیدارشناســی اســت، تحقیــق کیفی به مجموعه فعالیت های اطلاق می شــود که باهدف 
توســعه، درک و فهم زندگی اجتماعی انســان ها و کشــف چگونگی ساخت معنا از سوی انســان ها انجام می شود.]20[ در 
روش پدیدارشناســی هدف اصلی از خلق یک توصیف جامع از پدیده تجربه شــده برای دســتیابی به درک ساختار ذاتی آن 
تا ارائه مفهوم تفســیری از درک پدیده ]بیش از توصیف آن[ متغیر اســت. پدیدارشناسی، اساسا مطالعه تجربه زیسته یا جهان 
زندگی است. پدیدارشناسی به جهان، آنچنان که به وسیله یـــک فرد زیسته می شود، نه جهان یا واقعیتی که چیزی جـدای از 
انسـان باشـد، توجـه دارد. لـذا ایـن پرسـش را مطـرح می سازد که تجربه زیسته چه نوع تجربه ای است؟ زیـرا پدیدارشناسی 
می کوشد معـــانی را آنچنان که در زنـــدگی روزمره زیسته می شوند، آشکار نماید.]21[ جهان زندگی، همان تجربه ای است 
که بدون تفکر ارادی و بدون متوسل شدن به طبقه بندی کردن یا مفهوم سازی، حاصل می شود و معمولا شامل آن چیزهایی 
است که مسلم دانسته می شوند یا متداول هستند. هدف مطالعه جهان زندگی، بازبینی تجارب بدیهی پنداشته شده و آشکار 

ساختن معانی جدید و یا مغفول مانده است.]22[
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راار 1402، دوره 12، شماره 1، پیاپی 1943

دررفغ  ویارد

 جامعــه پژوهش در این تحقیق کلیه بیماران 
دارای دیســتروفی عضلانــی مراجعــه کننده 
به مرکــز کار درمانی توانان یــاب بودند؛ که 
بــا ده نفر از آنــان مصاحبه شــد. در تحقیق 
کیفی، نمونه گیری بر اســاس هدف اســت. 
افــرادی  میــان  از  بایــد  مشــارکت کنندگان 
کــه دارای تجــارب کافــی در مــورد پدیده 
موردمطالعه بودند انتخاب شــوند. در تحقیق 
کیفی تعداد شــرکت کنندگان تحقیق از ابتدا 
مشــخص نیســت و به تدریج بــا جمع آوری 
داده ها و تحلیل آن ها مشــخص می شود.]23[ 
در این مطالعــه از روش نمونه گیری هدفمند 
استفاده شد. در نمونه گیری هدفمند، انتخاب 
گاهانه از ســوی محقق انجام می شــود. بر  آ
اساس این رویه در مورد شــرکت کنندگان در 
این پژوهــش با کمک مطلعیــن و اطلاعات 
محقق که ســال ها با این بیمــاران ارتباط دارد 
تصمیم گیری شد و محقق با انجام مصاحبه با 
ده نفر از بیماران دیستروفی عضلانی در شهر 

کرمانشاه به اشباع داده ها رسید.
 ملاکهــایورودوخــروج: بیمار، 
مبتلا به دیســتروفی باشد، توانایی پاسخگویی 
بــه مصاحبــه کلامی داشــته باشــد، نشــانه 
عقب ماندگی ذهنی نداشــته باشــد و حداقل 

پانزده سال و بیشتر سن داشته باشد.
ملاحظــاتاخلاقی: کســب رضایت 
کامــل، ناشــناس مانــدن، حق انصــراف از 
شرکت در تحقیق در هرزمان، رفتار محترمانه 
با مشارکت کنندگان، محرمانه بودن اطلاعات 

حق اظهارنظر و حفاظت از داده بوده است.
بــرای  تحقیــق  ایــن  در  اجــرا:  روش
جمــع آوری داده هــا از روش مصاحبه عمیق 
و بدون ســاختار و به صــورت چهره به چهره 
استفاده شــده اســت. مصاحبه عمیق کمک 
می کند تا محقق به همه زوایای پنهان پی ببرد. 
در مصاحبــه عمیق جامعه، پژوهشــگر برای 
کشــف موضوع مورد مطالعه خود چند درون 
مایه اصلی را محور مصاحبه قرار داده و مبنای 
آن سوالات را از مصاحبه شوندگان می پرسد. 

این ســوالات می توانند چارچوب از پیش تعیین شــده ای نداشته باشند و 
به مقتضای پژوهش و فرد مورد مصاحبه، شــرایط زمانی و مکانی انجام 
مصاحبه تغییر کند. آنچه از اهمیت برخوردار است گردآوری داده های 
مرتبط با موضوع به طور مســتقیم و غیرمســتقیم از خلال فرایند مصاحبه 
می باشــد. ابتدا با عرضه مجوز به مشارکت کنندگان توضیح داده شد که 
مصاحبه ها به منظور استفاده به عنوان داده های موردنیاز انجام یک تحقیق 
اجتماعی اســت. بنابراین رضایت نامه کتبی آنان برای مصاحبه کســب 
گردید و به آنان اطمینان خاطر داده شــد که ملاحظات اخلاقی رعایت 
خواهد شد و مشخصات آنان نزد محقق محرمانه خواهد ماند. مصاحبه 
ابتدا با یک سوال کلی در مورد بیماری آغاز و با سوالات تکمیلی ادامه 
یافت. مشــارکت کنندگان بر اســاس اهداف پژوهــش و تجربه بیماری 
انتخاب شــدند. ابتدا با آنان هماهنگ و زمان مناســب برای مصاحبه ها 
مشخص شد. سپس مصاحبه ها آغاز، مشارکت کنندگان بر اساس تمایل، 
به صورت شــفاهی و کتبی بــه بیان دیدگاه های خــود در مورد موضوع 
موردمطالعــه پرداختند. کلیه مصاحبه ها به صــورت انفرادی و در مکان 
موردنظر مشارکت کننده و در فضایی مناسب انجام شد به منظور کیفیت 
بهتر مصاحبه ها و اطمینان خاطر مشارکت کننده، به آنان یادآوری شد که 
هر وقت تمایل داشتند می تواند مصاحبه را قطع کنند و یا از جواب دادن 
صرف نظر نماید. با کســب رضایت از مصاحبه شوندگان تمام گفتگوی 

آنان ضبط گردید و سپس روی کاغذ پیاده شد. 
 تحلیل داده ها در تحقیق پدیدارشناســی همچون تحقیقات کیفی یک 
الگوی منظمی از تکرار جمع آوری و تحلیل همزمان داده هاســت. این 
الگو اغلب مراحلی از جمع آوری داده هــا، تحلیل، جمع آوری، تحلیل 
و... تا اشــباع داده ها ادامه دارد.]24[ روش هــای مختلفی برای تحلیل 
داده ها در پدیدارشناســی مطرح اســت که با توجه بــه ویژگی های این 

پژوهش از روش هفت مرحله ای کلایزی استفاده شده است.
 همچنین به منظور تعیین قابلیت اعتبار از اهداف حاصل از روش کیفی 
از روش جمع آوری اطلاعات در زمان های مختلف استفاده شد. روش 
جمع آوری داده در زمان های مختلــف به منظور بالا بردن قابلیت اعتبار 

داده های کیفی کاربرد دارد.]25[
 لــذا در این بخــش علاوه بر قابلیت اعتبــار داده کیفی، تکنیک های 
به کار گرفته شــده ســبب افزایش قابلیت اطمینان این داده ها نیز شــده 
است. در این راستا به منظور افزایش قابلیت اعتبار از تکنیک جمع آوری 
اطلاعــات در زمان های مختلف و نیز جمــع آوری اطلاعات گوناگون 
به طــور همزمان در زمان هــای متفاوت مثلث ســازی اســتفاده گردید. 
به طوری کــه طی ده روز، دو روز در میان به مشــارکت کنندگان مراجعه 
و داده هــا از طریق مصاحبه عمیق گردآوری شــد. بدین معنی که پس 
از انجام ده مصاحبه با مدت زمان متوســط حدود یک ساعت با هر یک 
از مشارکت کنندگان موردمطالعه، داده ها تکرار شده و مطالب جدید به 
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فصلنامه مددکارد رجتماعی20

 ماارکه د هره ضفاته پاهرد مرتز ره ریمارد دفاتهوفی عیزای در کهمااطاه

داده های قبل اضافه نشــد و مفاهیم استخراج شده از مصاحبه ها مفاهیم 
اولیه را شــکل داد. در پژوهش کیفی باید به این مساله توجه نمود که آیا 
فرایند طی شده در پژوهش و یافته ها از قابلیت اطمینان برخوردار هستند 
به همین منظور از مســیرنمای مستندسازی]26[ اســتفاده شد به این معنا 
که جزییات مربوط به چگونگی گردآوری داده، نحوه تصمیم گیری ها، 

تفســیرها و تحلیل داده هــا در فرایند پژوهش 
بــرای مستندســازی تهیه و نگه داری شــد و 
کنترل و بازرسی نظام مندی از روی مستندات 

به منظور قابلیت اطمینان انجام شد.

یافته ها

ابتدا ویژگی مشــارکت کنندگان تشریح و سپس تحلیل کیفی عرضه شد 
نتایج پژوهش نشان می دهد که میانگین سنی شرکت کنندگان حدود هجده 
ســال اســت که از این تعداد حدود چهار نفر از صندلی چرخ دار استفاده 
می کردند. دو نفر از مشــارکت کنندگان فقط هنگام شــب از دستگاه برای 
تنفس اســتفاده می کنند و بقیه احتیاجی به دســتگاه تنفس نداشتند. بیشتر 

شرکت کنندگان در مقطع دبیرستان و تنها سه نفر از این تعداد دانشجو هستند. مشارکت کنندگان همگی مجرد بودند، یک نفر 
 در بخش خصوصی شاغل بود و بقیه بی کار بودند.

مضموناصلیاســتمراربخشیکیفیتبیرونی: این مضمون اصلی از پنج درون مایه فرعی تشکیل شده است. 
مشــارکت کنندگان بر این باورند که این مقوله ها بر کیفیت زندگی آنان تاثیر داشته و باعث آسیب های جدی در زندگی فردی 
و اجتماعی آنان شــده است. در این میان  بر اساس تجربه مشارکت کنندگان، ارتباطات فردی درهم شکسته، هویت تباه شده، 

روزمرگی بی پایان، انزوای اجتماعی و زیست کم دوام نقش پررنگتری در کیفیت زندگی آنان داشته است.
ارتباطاتفردیدرهمشکســته:تجربه مشــارکت کنندگان نشــان می دهد که بیماریشــان موجب مختل شدن ارتباطات 
فردیشــان شده است و شــکاف عمیقی با دیگران ایجاد کرده اســت. حال این که این امر برایشان اجتناب ناپذیر است. هرگونه 
اختلال در تداوم و استقلال عملکرد جسمانی، کلیه ارتباطات فرد با دیگران را تحت تاثیر قرار می دهد داشتن ارتباطات فردی 
متعارف منوط به کیفیت ســلامت جسمی است. مشارکت کننده شــماره چهار می گوید:»قبل از این که دوستام از بیماریم 
چیزی بدونن با تلاش زیاد سعی می کردم کم نیارم و در تمام برنامه های بیرون از مدرسه اونا شرکت کنم. بیماریم که تشدید 
شــد دیدم دویدن و تند راه رفتن هم برام ســخت شده، احســاس می کردم که هرروز ماهیچه پاهام ضعیف می شن این آخرا 
دائم زمین می خوردم با این وضعیت، اونا می ترسیدن به من آسیب برسه کم کم از اونا کنار کشیدم.« شرکت کننده شماره نه 
می گوید: »گاهی دلم برای دوستام تنگ می شه ولی باید تحمل کنم چون هر جا که قرار بزاریم باید با شرایط جسمی من جور 
دربیاد کلی برای اونا زحمت دارم تازه اونجا هم باید مواظم باشــن.« شــرکت کننده شماره یک می گوید:»وقتی می خواستم 
برم دبیرســتان خیلی سختی کشیدم با این که شاگرد اول بودم ولی اولویتم در انتخاب دبیرستان، معماری ساختمان دبیرستان 
بود کلی گشــتم تا پیدا کردم از طرفی دیگه باید رضایت اولیای مدرســه را هم با هزار دلیل جلب می کردم در دوره قبل یکی 
از دبیران شرایط مرا درک نمی  کرد نمی دونستن که من به شدت وابسته به پدرمم هر روز که پدرم ماموریت بود یا جلسه مهم 
داشت نمی تونستم به مدرسه برم کسی هم نمی تونه منو ببره و از طرفی دیگه دبیرستان هیچ امکانات برای معلولین هم نداره.«

هویتتباهشــده:تجربه مشارکت کنندگان نشان می دهد که تصورات قالبی و ادراک منفی در مورد افراد دارای معلولیت 
باعث نگرش منفی و برچســب زدن توســط جامعه به این افراد شــده اســت، که درنهایت منجر به پرهیز فرد از موقعیت های 
اجتماعی و برقراری ارتباط با دیگران می گردد. زیرا به نظر می رســد برقراری این گونه تعاملات جز نگاه تحقیرآمیز و تخریب 
شخصیت برای فرد سودی ندارد و تنها راه حل را پنهان کردن هویت خود می دانند.شرکت کننده شماره نه می گوید:»اون قدر 
برچســب به ما زده می شــه که گاهی واقعا فکر می کنم آدم دیگه هستم حتی این کار باعث شده توگوشی ام هیچ عکسی در 
پروفایلم نذارم همیشــه خودمو پنهان می کنم نمی دونید چقدر سخته که آدم عنوان عقب مانده را یدک بکشه و زجرآورتر اونه 
که نمی تونم به مردم بگم من مریض نیســتم ضعف عضله دارم من نگرانم مردم چگونه به من نگاه می کنن.« شــرکت کننده 
شماره دو می گوید: »گاهی با پدر و مادرم در پیاده رو با ویلچرمی ریم مردم جوری نگاه می کنن که انکار داریم تیاتر بازی 

 
 ها مقوله ( 1)جدول

 مقوله فرعی  // /مقوله اصلی /// ردیف
 هویت م شکسته،هارتباطات فردی در /// رونییاستمرار بخشی کیفیت ب ///1

 دوام کمزیست ، انزوای اجتماعی و پایانبی  ، روزمرگیشده تباه 
  ،ناپذیرتسلیم احساس اضطراب، امید واهی،  ///هادغدغه احساسات و  ///2

 شرم و ترس از دست دادن والدین احساس
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راار 1402، دوره 12، شماره 1، پیاپی 2143

دررفغ  ویارد

می کنیم همان لحظه شکسته شدن والدینم رو 
می بینم بعدش هم مجبور می شــیم با اعصاب 
خرد به منزل برگردیم.« شــرکت کننده شماره 
ســه می گوید: »نــگاه ترحم آمیز مــردم آزار 
دهنده شده هرچه سعی می کنم بی خیال بشم 
نمی تونم، بعضــی وقتا فضولــی اونا هم گل 
می کنه یه روز با پدرم تو پارک نشسته بودیم من 
با ویلچر بودم داشتیم بستنی می خوردیم دو تا 
خانــم روبروی ما بودن آنقــدر نگاه می کردن 
به ما که نگو، آخرســر هم گفتن کمک لازم 
 نداری، وقتی نشســتم چه کمکی نیاز دارم.« 
روزمرگیبیپایان:مشارکت کنندگان بر این 
باورنــد که بیماری، آن هــا را دچار روزمرگی 
بی پایان کرده اســت که خاتمه آن نامشخص 
است. شــرکت کننده شماره هفت می گوید: 
»زندگی خیلی خسته کننده شده مثل گذشته 
حتــی نمی تونم بخوابم، از را رفتن هم دســت 
کشیدم وابستگی شدید به ویلچر دارم چطور 
می تونم زندگیمو تغییر بدم.« مشارکت کننده 
شــماره یک می گویــد: »کارم شــده از این 
بیمارستان به اون بیمارستان، خسته کننده شده 
وابسته به وســایل توان بخشی،کار دیگه ندارم 
نمی تونم به جلوتر فکر کنم.« مشارکت کننده 
شماره شــش اظهار داشت: تو جامعه ما افراد 
مثل من دیده نشــدن مــن از صبح روی مبل 
می شینم و با گوشــی ام سرگرمم گاهی هم با 
کمــک مادرم می خوابــم کار دیگرنمی تونم 
انجام بدم اگر پدرم خانه بود شــاید وضعیت 
فرق می کرد البته امکان پذیر نیســت بالاخره 

اون باید هزینه زندگی را در بیاره«.
انزوایاجتماعی:مشارکت کنندگان بر این 
باورند که کمبود امکانات شهری و حمل ونقل 
عمومی باعث شده که در تعاملات اجتماعی 
و شبکه خویشاوندی حضور کم رنگ داشته 
باشــند که درنهایت انزوای ناخواسته را ایجاد 
می  کنــد و آســیب های همچون افســردگی، 
ناامنی و اضطراب را به دنبال دارد. آنان بر این 
عقیده هســتند که نگــرش نه چندان مطلوب 
مردم نســبت به معلول، مانــع حضور آنان در 

جمع و اجتماع گردیده و انزوای اجتماعی را به دنبال دارد. مشارکت کننده 
شماره پنج می گوید: »تا وقتی کلاس پنجم وششم ابتدایی بودم چیزی 
زیادی از بیماری ام نمی دونستم و همکلاسی هایم مرا تا کلاس با صندلی 
چرخ دار کمک می کردن بعد از اون وزنم سنگینتر شد و همکلاسی هام 
به ســختی می تونســتن کمکم کنن از طرفی مدرســه هم امکاناتی برای 
امثال من نداره این ســخت ترین زمان برای سن خودم بود و به این نتیجه 
هم رســیده بودم که آنان هم از دســت من آزار و اذیت می شن ترجیح 
دادم که کمتر اذیتشــون کنم.« مشارکت کننده شماره هشت می گوید: 
»سعی کردم بیشتر کلاسای درسم رو غیرحضوری بگیرم عضلات من 
ضعیفه نمی تونم چهار ساعت یه جا رو ویلچر بشینم شرایط دبیرستان هم 
جوریه که نمی تونم حتی ده دقیقه استراحت کنم من هم شرایط خاص 
خودمو دارم.« مشــارکت کننده شماره دو اظهار داشت:»حدود دوساله 
تو هیچ مراســمو مهمانی شــرکت نمی کنم نمی تونم با ویلچر و دستگاه 
اکســیژن تو خونه مردم برم بالاخره من شب ها یه ساعتی باید از دستگاه 
تنفسی استفاده کنم از نگاهشــان هم می تونم حدس بزنم راضی نیستن 

هم غذا خوردنم سخته و هم جابه جایم.«
زیســتکــمدوام:مشــارکت کنندگان بر این باورند که فعالیت بدنی 
آنان کیفیــت و دوام لازم را ندارد و برای انجام کارهای روز مره بســته 
به نوع معلولیــت، همراهی اعضای خانواده و همــکاران را لازم دارند.

مشــارکت کننده شــماره یک می گوید: »هرروز بدتر می شوم می خوام 
حداقل پیشــرفت را در زندگی داشته باشم تا حرکت بدنم سخت تر نشه 
اما بیماریم اونقدر پیشــرفت کرده که حتی نمی تونم دکمه کامپیوتر رو 
روشن کنم.« مشــارکت کننده شماره شش می گوید: »یه کم که جزوه 
درســی می نویسم دستام خسته می شن همیشه ســر امتحان جا می مونم 
اونقدر عضلات دســتم قوی نیستن که دو ســاعت بتونم سر امتحان با 
سرعت بنویسم.« مشارکت کننده شماره سه گفت:»چون فعالیتی ندارم 
گرســنه م نمیشه هیچ میلی به غذا ندارم خیلی ضعیف شدم حتی بلعیدن 

غذا هم برام سخته.«
مضمــوناصلیاحساســاتودغدغهها: بر اســاس تجربه 
مشــارکت کنندگان احســاس اضطراب، امیــد واهی، تســلیم ناپذیری، 
احساس شرم، ترس ازدست دادن والدین تجربه ذهنی آنان را تشکیل داده 
و ذهن آن ها را در طول یک پیوســتار متضاد از ناامیدی تا تسلیم ناپذیری 

درگیر کرده است.
گاهی  احساساضطراب:مشارکت کنندگان اعتقاد دارند که پس از آ
از وضعیت بیماریشــان به طور روزانه دچار اضطراب و نگرانی می شوند 

بیشتر آنان از این که نتوانند وضعیت فعلیشان را حفظ کنند نگران اند.
مشــارکت کنند شــماره هفــت می گوید:»پس از خوانــدن کتابی به 
ســفارش دوســتم در مورد بیماریم اطلاعاتی به دســت آوردم و واقعیت 
بیماریم مشــخص شــد می تونم پیشــرفت بیماریم را وقت اســتفاده از 
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فصلنامه مددکارد رجتماعی22

 ماارکه د هره ضفاته پاهرد مرتز ره ریمارد دفاتهوفی عیزای در کهمااطاه

دســتگاه اکســیژن احســاس کنم بنابراین بیماری که قابل کنترل نباشه 
اضطراب آوره.« شــرکت کننده شماره هشــت اظهار می دارد:»همیشه 
ذهنم درگیر اســت چقدر توان دارم که جلو پیشــرفت بیماری رو بگیرم 
که قبــل از این که معلول صددرصد بشــم.« مشــارکت کننده شــماره 
چهارمی گوید:»همیشــه نگران بودم که پیاده روی به یک چالش برای 
من تبدیل بشــه حالا این نگرانی را دارم که در آینده نتونم بشــینم کارم 
شــده فکر کردن و میدونم یه روزبه آخر خط می رسم و کلا کار کردنم 

محدود می شه.«
امیدواهی:مشارکت کنندگان بر این باورندکه فضای رسانه ای وگاهی 
علمی کشــور بدون کنتــرل هرگونه اخبار و مطالبــی را در مورد درمان 
دیســتروفی درج می کنند که گاهی اخبار منتشرشــده جــز امید کاذب 
چیزی دیگر ندارد. شرکت کننده شماره دو می گوید:»وقتی راهی برای 
درمان وجود نداره امید کاذب دادن خوب نیست بعضی سایت ها چنان 
محکم از درمان جدید بحث می کنن که انگار سر کوچه مان قرار درمان 
بشــم ولی انتهای خبر را که می خونم فقط انگار دوباره آب ســردی رو 
ســرم می ریزن و جز امید واهی چیزی نیســت.« شــرکت کننده شماره 
چهــار می گوید:»مدتی با این عبارت کنار اوم و برام کلیشــه ای شــده 
که در پایان هر خبر علمی می نویســن صبور باشــین. دوست دارم واقعا 
همه چیز را بدانم اگر از قبل خیلی دل بســته با این اخبار نبودم توانبخشی 
رو شــاید جدی تر می گرفتم.« مشــارکت کننده شماره شش می گوید: 
»هیچ امیدی به بهبودی ندارم اما دوست ندارم پدر و مادرم رو ناراحت 
کنم چندی قبل تویکی از ســایت های اینترنتی از دارو و روش درمانش 
گفــت و با دروغ کلی پول از مــا گرفت و دایما وعده می داد که بعد از 
مصرف دارو خوب میشــی تاثیر نداشت بنده خدا مادرم هنوز بعد از دو 

سال منتظره که من خوب بشم.«
تسلیمناپذیری:مشــارکت کنندگان بر این باورند که باوجود پیشرفت 
بیماری نباید تسلیم شد و با تلاش و کوشش و بهره گیری از توانمندی ها 
می توان زندگی باکیفیت داشــت. مشارکت کننده شماره پنج می گوید: 
»درسته که درک همه مشکلات این بیماری در ابتدا برای سن من آسان 
نبود ولی بالاخره ما هم توانمندی های دیگری داریم؛ که با به کارگیریشون 
می تونیم زندگی معمولی داشــته باشیم.« مشــارکت کننده شماره هفت 
می گوید:»من دوســت ندارم مردم همه بیماران مبتلابه دیســتروفی رو 
یکســان ببینن من می خوام افــراد را جداگانه ببینــن بیماریم را فراموش 
کردم دارم با داشــته هام از زندگی لذت می بــرم خودمو درگیر موضوع 

موردعلاقه ام کردم.«
احســاسشــرم: مشــارکت کنندگان از این که در انجام کارها نیاز به 

کمک دیگــران دارند و ایــن کار به صورت 
مســتمر اســت و همــکاران را درگیرکرده اند 
احساس شــرم می کنند. شرکت کننده شماره 
هشت می گوید: »من نمی تونم به راحتی غذا 
بخورم قبلا می تونســتم ولی الان باید مادرم به 
من غــذا بده وقتی که می بینم با خســتگی از 
سرکار می آید و فورا باید به من غذا بده احساس 
پنج  شرمندگی دارم.« شــرکت کننده شماره 
می گوید: »ازخودگذشــتگی هم حدی داره 
والدینــم از زمانــی که مــن به دنیــا اومدم تا 
الان که شــانزده سالمه تا ســر کوچه مان هم 
نتوانســتن باهم برن همیشه یکی باید پیش من 
باشــه، زندگیشون را به خاطر من ازدست دادن 
همیشه شــرمنده اونام.« شرکت کننده شماره 
نــه می گوید:»بعضــی وقتا در جمــع فامیلی 
راجع به موفقیت فرزندانشان صحبت می کنن 
دوست دارم پدر و مادرم اونجا نباشن احساس 
شرم دارم موفقیت که نداشتم هیچ، جونشون 

هم به پای من گذاشتن.«
ترسازدستدادنوالدین

مشــارکت کنندگان اعتقاددارنــد کــه ترس 
ازدســت دادن والدیــن و یــا یکــی از آن هــا 
آزاردهنــده اســت آن هــا اظهار داشــتند در 
زندگی وابســتگی شــدید به والدین دارند که 
نبــود هر یــک از آنان مشــکلاتی عدیده ای 
به وجود می آورد. مشــارکت کننده شماره سه 
می گوید:»کســانی که بدون منت و غر زدن 
کمکم می کنن پدر و مادرم هســتن همیشــه 
فکــر این کــه اون هــا نباشــن آزارم می ده.« 
مشــارکت کننده شــماره نه می گوید:»پدرم 
و مادرم دارن پیر می شــن واقعــا زحمت من 
پیرشــون کــرده الان هم از فشــار کار ای من 
از پا افتــادن ولی به روی خودشــون نمییارن 
حالا فرض کنید  یکیشان نباشه چقدر زندگی 
وحشــتناکه یه هفته بــرادرا و خواهــرا نگهم 

نمی دارن.«
بحث و نتیجه گیری

 در ایــن مطالعــه تجربیات بیماران دیســتروفی عضلانی مورد بررســی قرار گرفت در پاســخ به ســوال اول پژوهش، اکثر 
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راار 1402، دوره 12، شماره 1، پیاپی 2343

دررفغ  ویارد

مشــارکت کنندگان اظهار داشتندکه ارتباطات 
فردی آن ها دچار مشکل شده و تاثیرات روانی 
و اجتماعی فراوانی بر آن ها داشــته درنهایت 
منجر به آسیب های فردی و اجتماعی گردیده 
که کیفیت زندگیشــان را به شدت تحت تاثیر 
قرار داده است. مشــارکت کنندگان همچنین 
تجربه از نگــرش نامطلوب مردم به معلولین و 
برچســب های زده شده به این قشر که منجر به 
تباه شدن هویتشان گردیده دارند. تجربه زیسته 
بیماران مبتلا به دیســتروفی نشان می دهد که 
شــرایط نامطلوب جامعه و نگاه یکسان به این 
بیماران و فقدان سیاست گذاری های اجتماعی 
دقیق آن ها را دچار روزمرگــی بی پایان کرده 
است. امکانات نامناســب شهری و معماری 
نامتقارن، نادیده گرفتن معلولان در محاسبات 
و توزیــع امکانات و اجــرای نکردن قوانین و 
سیاســت گذاری های اجتماعی ناقص باعث 
گردیده که این قشــر مورد غفلت واقع شــوند 
کــه منجر به کم رنگ شــدن حضور آنان در 
اجتماع شده است و از طرفی سرعت تغییرات 
اجتماعی در جامعه بالاست که امکان تطبیق 
را برای افراد جامعه به ویژه بیماران دیســتروفی 
ســخت می کنــد و آســیب پذیری بیش ازحد 
باعث انزوای آنان می شــود و عمــلا قادر به 
مشــارکت در امور اجتماعی نیستند درنهایت 
انزوای اجتماعی برای آنان رقم خورده است. 
مشارکت کنندگان همچنین زیست کم دوام و 
شکننده ای را به علت ضعف عضلانی تجربه 

کرده اند.
گاهی از وضعیت و   بنابر تجربه بیمــاران، آ
ماهیت بیماریشــان و درمــان ناموثر و قطعی 
موجب شــده که احســاس ترس و اضطراب 
داشــته باشند و نگرانی مداوم از کنترل نشدن 
بیماری و حفــظ وضع موجود به بخشــی از 
زندگــی آن ها تبدیل شــده اســت. نگرانی از 
وخیم شــدن وضعیت جســمی همراه با تغییر 
کیفیت زندگی و کاهش توانایی آنان درانجام 
کارهای شخصی در تجربه مشارکت کنندگان 
قابل تامل است که از طریق حمایت دوستان و 

خانواده این اضطراب و نگرانی را می توان کاهش داد. نتایج این پژوهش 
با یافته های مطالعات اوبیدات و همکاران]12[ همســو است. آنان تاکید 
داشــته اند که با تقســیم احساســات خود با دیگران و پذیــرش واقعیت 

بیماری، کودک تا حدودی می توان اضطراب خود را کاهش داد.
در بحث تجربه احساسی، مشارکت کنندگان در طیفی دوگانه و متضاد 
قرار داشــتند. از طرفی آنان به  شــدت از وضعیت خــود نگران بودند و 
امیدی به درمان نداشتند و از سوی دیگر احساس تسلیم ناپذیری را تجربه 
کردند. احساس شرم و گناه از این که ناتوانایی آن ها موجب سلب آسایش 
دیگر اعضای خانواده شــده اســت از دیگر تجربیات مشارکت کنندگان 
بود. احســاس ترس ازدســت دادن والدیــن به عنــوان اصلی ترین حامی 
 مقولــه دیگری اســت کــه در این مطالعه کشــف معنا شــده اســت.

طبیعتا دیســتروفی عضلانی یک بیماری آهسته در حال پیشرفت است و 
نتایج مطالعات نشان می دهد که انتقال به صندلی چرخ دار یا استفاده از 
دســتگاه تنفسی و یا هر وسیله توان بخشــی می تواند محرک اضطراب و 
نگرانی باشد، چراکه آنان به صورت عینی این موضوع را درک کرده اند 
که در آینده ممکن است بیماری، عملکرد آنان را کاملا مختل کند که 
در ایــن مرحله توجه ویژه و کمک به بیماران مبتلا به دیســتروفی مفید 
خواهد بود. نتایج این پژوهش با مطالعات وی، اسپیچلی، زو]27[ همسو 
اســت در مطالعات آنان تاکید بر احساس فرســودگی و خستگی اخیرا 
به عنوان قویترین پیش بینی کننده کیفیت پایین زندگی مرتبط با ســلامتی 
در کودکان و نوجوانان مبتلا به دیســتروفی عضلانــی از نظر بیماران و 
مراقبان آن ها گزارش شــده اســت. همچنین یافته مطالعات اوبیدات و 
همکاران]12[ مبنی بر این که والدین احساس استرس و اضطراب آمیخته 

با احساس ناامیدی را تجربه می کنند با نتایج این مطالعه  همسوست.
گاهی کافــی از بیماری خود ندارند  بســیاری از بیماران اطلاعات و آ
در ایــن موارد والدیــن نقش مهمی در اطلاع راســانی دربــاره ماهیت 
بیماری به فرزندان خود دارند. اگرچه تحقیقات نشان می دهد که نیمی 
از خانواده هــا در مورد بیماری به فرزندانشــان چیزی نمی گویند. در این 
زمینه مادران به دلیل بار عاطفی و احساس تقصیر در این زمینه مشکلات 
بیشتری دارند. این مطالعه با نتایج مطالعات جکسون، کرث و لسلی]28[ 
مطابقت دارد که تاکید داشته اند گزارش مادران از کیفیت زندگی مرتبط 
با سلامت فرزندانشان ضعیف بود و پیش بینی کننده کیفیت زندگی بدتر 
برای پســر مبتلا و پریشانی عاطفی بالا در بسیاری از حوزه ها برای خود 
مادر اســت. اگرچه دادن اطلاعات در سنین پایین بار سنگینی بر دوش 
 بیماران می گذارد ولی داشتن اطلاعات کافی ومواجه با واقعیت می تواند 
از بسیاری از مشکلات بیماری جلوگیری کند و نقش گروه های حمایتی 
مانند انجمن بیماران دیستروفی به لحاظ اصلاح نیازهای عاطفی و روانی 
بیماران اجتناب ناپذیر اســت. نتایج پژوهش نشــان داد در بعضی مواقع 
اجرای نادقیق قوانین و یا نبود قوانین مشکلات عدیده ای را برای بیماران 
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به وجود می آرود. تصحیح فضای عمومی شــهری و امکان اســتفاده از 
وســایل حمل ونقل عمومی مناسب می تواند بخشی از مشکلات تردد به 
فضای بیرونــی بیماران را حل کرده و حتی حضور فعال آنان را تضمین 
نماید. نظــارت برای اجرای قوانین همانند قوانین در ساخت وســازهای 
ویژه معلولین و اجرای مصوبات جذب و به کارگیری آنان در سازمان ها 
و نهادهای دولتی، عمومی و حتی خصوصی زمینه ســاز رفع مشکلات 

آنان است.
برنامه ریزی سیاست های فرهنگی و به دنبال آن فرهنگ سازی در مورد 
تغیر نگرش مردم به معلولین و بیماران دیستروفی می تواند نگرانی آنان را از 
درک نکردن مردم و اطرافیان بکاهد. برنامه سازی در مورد توانمندی های 
بیمــاران و برگزاری تجمعات علمی و معرفی آن ها از طریق رســانه ملی 
می تواند در تغییر نگرش مردم موثر باشد. زمینه سازی عضویت آن ها در 
انجمن های حمایتی و علمــی و دریافت اطلاعات معتبر و علمی منجر 
به کاهش تجربه ذهنی ناخوشــایند آن ها می شود. ارتباط با دیگر بیماران 
و به اشــتراک گذاشــتن تجربیــات در بهبود زندگی آن ها موثر اســت. 
بازنگری در قوانین حمایتی و  بســته حمایت از طرف دولتمردان بســیار 
کارآمد خواهد بــود. ترس از تنهایی می توانــد واکنش به یک موقعیت 
یا اتفاق خاص باشــد که راه اندازی و تاســیس نهادهــای که بتوانند در 
کنار خانواده درگذران اوقات فراغت معلولین و به خصوص بیمان مبتلابه 
دیســتروفی نقش آفرینی کننــد، می تواند به کاهش و غلبــه بر این مورد 
کمک نماید. نتایج این پژوهش با یافته تحقیقات کارتر و همکاران]29[ 
که تاکید داشــتند در کنار خدمات تخصصی در کلینیک های عصبی–

عضلانی به این افراد خدمات روانــی اجتماعی نیز عرضه گردد تا منجر 
به کاهش مشــکلات و افزایش کیفیت زندگی این افراد شــود مطابقت 
دارد. همچنیــن طبــق مطالعــات آوولیــو و همــکاران]3[ ویژگی های 
دموگرافیــک، روابط اجتماعــی و حمایت اجتماعــی از جمله عوامل 
 تاثیرگذار بر کیفیت زندگی بیماران مبتلا به دیســتروفی عضلانی است.

محدودیتهــا: این پژوهش بــا محدودیت هایی همراه بود از جمله 
مشــارکت کنندگان، آن دســته از بیمارانی بودند کــه در زمان پژوهش 
بســتری نبودنــد و باوجود ابتلا به بیماری دیســتروفی عضلانی در حال 
گذران زندگی عادی خود بودند. بنابراین بیماران مبتلا به دیستروفی که 

در بیمارســتان بستری بودند مورد بررسی قرار 
نگرفته است. با توجه به ماهیت این بیماری و 
درگیری شــدید والدین با بیماری فرزندانشان 
مهم است که دیدگاه والدین هم در مورد ارتباط 
 بــا این بیماری موردبررســی قــرار می گرفت.

پیشــنهادها: با توجه به ضعف تحقیقات 
علمــی و دانشــگاهی در مورد ایــن بیماری 
در ایران پیشنهاد می شــود، ضمن اختصاص 
بودجــه تحقیقاتی خــاص برای بررســی این 
بیماری، تعدادی از پایان نامه های کارشناســی 
ارشــد و دکترا به این سمت ســوق داده شود 
و دیگــر این که بــا توجه به حمایــت نکردن 
دولــت و وزارت بهداشــت از بیمــاران مبتلا 
به دیســتروفی و بــالا بودن هزینــه دارویی و 
مراقبتی، مقتضی اســت این بیماران در لیست 
بیماری هــای خاص قــرار گیرنــد. همچنین 
تغییر نگرش خیرین در راســتای حمایت های 
مالــی، تجهیزاتی و ســرمایه گــذاری در این 
حــوزه و ایجاد انجمن ها و نهاد های مدنی در 
گاهی بخشی و کمک به  جهت گســترش، آ
خانواده های دارای چنین فرزندانی می تواند بر 

کیفت زندگی موثر باشد. 
مراتــب  وســیله  بدیــن  سپاســگزاری:
سپاســگزاری خــود رااز مرکــز کاردرمانی 
توان یاب و کلیه مشــارکت کنندگان و والدین 
آنان که در این مطالعه شــرکت کردند، اعلام 

می دارم.
تعارضمنافع:بین نویســنده و مرکز کار 

درمانی توان یاب تعارض منافع وجود ندارد.
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