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Introduction: Neurofibromatosis is a rare autosomal dominant genetic disease causing 

range of symptoms, especially skin lesions, and seriously affects the patients’ quality of life. 

The aim of this study was to describe the experiences of living with neurofibromatosis type 

1 (NF1). Case Description: This qualitative case report examined the experiences of 

living with NF1 in a 25-year-old woman. The data were collected through interactive semi-

structured interviews and analyzed by Van Manen phenomenological approach. Strategies to 

ensure the rigor of study were prolonged engagement, triangulation, and member checking. 

Results: Data analysis revealed two main issues, including “fear of the unknown”, and “try 

to cope with”. Hiding, dependent on my family, joining social networks, and hope for a cure 

were other important issues for this patient. Conclusion: Family and social support groups 

could help the patients in dealing with loneliness, fear and anxiety, and find herself in caring 

climate with mutual understanding and empathetic connection.
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چــــــــكيد  ه

کلیدواژهها:
1. نوروفیبروماتوز نوع یک

2. بیماری هاي ژنتیکی
 د  ر حال تولد   

3. ایران

علایم  از  محد  ود  ه اي  موجب  که  است  غالب  اتوزومال  ژنتیکي  ناد  ر  بیماري  یك  نوروفیبروماتوز  مقدمه: 
به خصوص ضایعات پوستي مي شود   و به طور جد  ي بر کیفیت زند  گي بیماران اثر می گذارد  . هد  ف از این 
مطالعه شرح تجارب زند  گي با نوروفیبروماتوز نوع 1 بود  . توصيفبيمار: این گزارش مورد   کیفي، تجربیات 
زند  گي با نوروفیبروماتوز نوع 1 را د  ر یك زن 25 ساله بررسي مي کند  . د  اد  ه ها از طریق مصاحبه  های نیمه 
ساختار تعاملی جمع آوري شد  ند   و با استفاد  ه از رویکرد   پد  ید  ه شناسی ون منن مورد   تجزیه و تحلیل قرار 
گرفتند  . راهبرد  ها جهت اطمینان از استحکام مطالعه، د  رگیري طولاني مد  ت محقق با د  اد  ه ها، عود  ت یافته ها 
به مشارکت کنند  ه و تحلیل توسط چند   محقق بود  . يافتهها: تجزیه و تحلیل د  اد  ه ها د  و موضوع اصلي شامل 
"ترس از ناشناخته ها" و "تلاش جهت سازگاري" را نشان د  اد  . مخفي کرد  ن، وابستگي به خانواد  ه، پیوستن به 
شبکه هاي اجتماعي و امید   به بهبود  ي یافتن مسایل مهم د  یگري براي این بیمار بود  ند  .نتيجهگيري: خانواد  ه 
و گروه هاي حمایت اجتماعي مي توانند   به بیماران د  ر برخورد   با تنهایي، ترس و اضطراب و پید  ا کرد  ن خود   

د  ر فضایی با د  رك متقابل و ارتباط همد  لانه کمك کنند  .

اطلاعاتمقاله:
تاريخدريافت:9 مهر 1395                                           اصلاحیه:24 بهمن 1395                                  تاريخپذيرش: 21 اسفند 1395 



دوره پنجم، شماره سوم، تابستان 1396

4646

مقدمه
نوروفیبرومات��وز ش��ایع ترین بیم��اري د  ر بی��ن س��ند  رم هاي 
پوس��تي عصب��ي اس��ت و می��زان ش��یوع آن د  ر ح��د  ود  2  ت��ا 3 
د  ر ه��ر ه��زار نف��ر جمعی��ت عموم��ي اس��ت. ش��ایع ترین تظاه��ر 
بالین��ي د  ر ای��ن بیم��اران ضایع��ات جل��د  ي هیپرپیگمانت��ه، 
مش��کلات یاد  گی��ري  نوروفیبروم ه��ا، ند  ول ه��اي عنبی��ه و 
م��ي باش��د   ول��ي گلی��وم اپتی��ك و س��ایرگلیوم ها و توموره��اي 
بد  خی��م غ��لاف عصب��ي و ضایع��ات اس��تخواني نی��ز ب��ا ش��یوع 
کمت��ري د  ی��د  ه م��ي ش��وند  . ای��ن بیم��اری د  و ف��رم د  ارد   ک��ه 
نوروفیبرومات��وز تی��پ ی��ك )ون ریکلین��گ ه��اوزن1( ش��ایع ترین 
ف��رم از بیم��اري نوروفیبروماتوزی��س اس��ت ک��ه 85  د  رص��د   از 
بیم��اران را ش��امل م��ي ش��ود  .  ای��ن بیم��اري ژنتیک��ي اتوزوم��ال 
غال��ب ب��ا ش��یوع ی��ك د  ر س��ه ه��زار م��ورد   مش��اهد  ه می ش��ود   
)1(. نیم��ی از بیم��اران ب��ه ف��رم فامیلی��ال و باقیمان��د  ه ب��ه عل��ت 
ب��روز موتاس��یون ب��ه ای��ن بیم��اری د  چ��ار می ش��وند   )3 ،2( 
تش��خیص ای��ن بیم��اري ب��ر مبن��اي کرایتری��اي تش��خیصي 
انس��تیتو مل��ی س��لامت آمری��کا2 ش��امل د  و م��ورد   از م��وارد  : 
تع��د  اد   ش��ش ی��ا بیش��تر لک��ه ش��یر قهوه ه��اي ب��ا قط��ر بیش��تر 
از 5  میلي مت��ر قب��ل از بل��وغ و ی��ا بیش��تر از 15 میلي مت��ر د  ر 
بالغی��ن، تع��د  اد   د  و ی��ا بیش��تر نوروفیب��روم و ی��ا ی��ك نوروم��اي 
پلکس��ي ف��رم، کك و م��ك زی��ر بغ��ل ی��ا کش��الة ران، گلی��وم 
اپتی��ك، تع��د  اد   د  و و ی��ا بیش��تر لی��ش ن��د  ول، ضایع��ة مش��خص 
اس��تخواني نظی��ر د  یس��پلازي اس��فنویید  ، ن��ازك ش��د  ن قش��ر ب��ا 
ی��ا ب��د  ون آرت��روز و ابت��لاء بس��تگان د  رج��ة اول ب��ه معیاره��اي 

تش��خیصی نوروفیبرومات��وز تی��پ ی��ك مي باش��د   )5 ،4(.
بیم��اري نوروفیبرومات��وز تی��پ ی��ك ف��رد   را مس��تعد   ابت��لاء 
ب��ه توموره��اي د  س��تگاه عصب��ي مرک��زي و محیط��ي و س��ایر 
د  ر د  و   .)6( کن��د    م��ی  احش��ایی  و  س��ارکوم هاي جل��د  ي 
د  رص��د   بیم��اران ب��ا نوروفیبرومات��وز تی��پ ی��ك، ب��ا گذش��ت 
زم��ان احتم��ال ب��روز بد  خیم��ي د  ر غ��لاف اعص��اب محیط��ي 
وج��ود   د  ارد   )7(. ش��ایع ترین بد  خیم��ي د  ر غ��لاف اعص��اب 
محیط��ي نوروفیبروس��ارکوم اس��ت )9 ،8(. ای��ن توم��ور د  ر 
ب��روز مي کن��د  . رش��د   س��ریع  س��نین نوجوان��ي و بل��وغ 
ضایع��ات نوروفیبروم��ي، د  رد  ن��اك ش��د  ن و تغیی��ر ش��کل و 
خونری��زي د  ر د  اخ��ل ضایع��ات مط��رح کنن��د  ة ب��روز تغیی��رات 
بد  خیم��ي اس��ت )10(. ای���ن مقال���ه حاص���ل ی���ك مطالع��ة 
کیف��ي ب��ا تمرک��ز ب��ر تبیی��ن تجرب��ة زند  گ��ی ب��ا بیم��اری ن��اد  ر 
ژنتیک��ی نوروفیبرمات��وز، ی��ك د  خت��ر ج��وان و تبیی��ن مس��ائل 
روانش��ناختی و اجتماع��ی ابت��لاء ب��ه ای��ن بیم��اری ژنتیک��ی 
اس��ت. ب��ا توج��ه ب��ه ای��ن ک��ه تاکن��ون مطالع��ة مش��ابهی د  ر 
ای��ن خص��وص د  ر کش��ور ص��ورت نگرفت��ه اس��ت امی��د   اس��ت 
نتای��ج ای��ن پژوه��ش ب��ه کاد  ر د  رمان��ی مراقبت��ی ب��رای ش��ناخت 

بهت��ر از بیم��اران نوروفیبرومات��وز کم��ك نمای��د  .
توصیفبیمار

مطالع��ة حاض��ر ی��ك گ��زارش م��ورد  ی ب��ا روش کیف��ی اس��ت. 

ب��رای جم����ع آوری د  اد  ه ه���ا از مصاحب���ه های عمی��ق، ب��د  ون 
س��اختار و تعامل��ی )چه��ره ب��ه چه��ره( اس��تفاد  ه گرد  ی��د  . 
مصاحبه ه��ا د  ر من��زل مش��ارکت کنن��د  ه، د  ر فضای��ي آرام و 
مناس��ب انج��ام ش��د  . مصاحب��ه ب��ا ی��ك س��وال ب��از آغ��از ش��د  : 
»وقت��ی می گوی��م نوروفیبرومات��وز چ��ه ب��ه ذه��ن ش��ما م��ی 
آی��د  ؟« ب��رای اد  ام��ة مصاحب��ه و غن��ا بخش��ید  ن ب��ه عم��ق د  اد  ه ها 
از س��والات کاوش��ی3 مانن��د   »چ��ه احساس��ی د  اش��تید  ؟ چگون��ه 
ب��ود  ؟ برای��م مث��ال بزنی��د  ، ...« اس��تفاد   ش��د  . پ��س از د  س��ت 
نوی��س نم��ود  ن مصاحبه ه��ای ضب��ط ش��د  ه، ابت��د  ا مت��ن چن��د   
ب��ار خوان���د  ه ش���د   و جم��لات و واحد  ه��اي معني د  ار ک����ه ب����ه 
نظ��ر پژوهش����گر توصی��ف کنن��د  ة پد  ی��د  ة م��ورد   نظ��ر ب��ود  ، جد  ا 
گرد  ی��د  . ب��رای افزای��ش اس��تحکام مطالع��ه، د  اد  ه ه��ا توس��ط د  و 
نویس��ند  ة د  یگ��ر ای��ن مقال��ه نی��ز ب��ه ط��ور هم زم��ان تحلی��ل 
ش��د  . ب��راي اعتب��ار و اعتم��اد   از قابلی��ت اعتب��ار4، قابلی��ت انتقال5، 

قابلی��ت اعتم��اد  6 و قابلی��ت تأیی���د  7 اس��تفاد  ه گرد  ی��د   )12(.
د  ر ای��ن مطالع��ه مش��ارکت کنن��د  ه ای انتخ��اب گرد  ی��د   ک��ه 
تجرب��ة طولانی م��د  ت از زند  گ��ی ب��ا بیم��اری نوروفیبرومات��وز 
را د  اش��ته اس��ت. قابلی��ت انتق��ال، احتم��ال معن���ي د  ار ب����ود  ن 
یافت�ه ه����ا د  ر موقعیت ه��اي مش��ابه م��ي باش��د  . قابلی��ت ثب��ات، 
از طری��ق ب��از نگ��ري مراح��ل تحقی��ق توس���ط د  و نفر از اس��اتید   
و تواف���ق آن ه���ا د  ر م��ورد   نتای��ج ص��ورت گرفت. قابلی��ت تأیید   
د  ر ای��ن تحقی��ق ب��ه گون���ه اي ص��ورت گرف��ت ک��ه س��ایر 
محققی��ن نی��ز بتوانند   ق���اد  ر ب���ه د  رك تجرب��ة نوروفیبروماتوز و 
پیگی���ري د  اد  ه ه���ا و د  س���ت یابي ب���ه یافته هاي مش��ابه باش��ند  . 
ب��رای تحلی��ل د  اد  ه ه��ا از روش تجزی���ه و تحلی��ل پد  ی��د  ه  
شناس��ی ون م���نن8 اس��تفاد  ه گرد  ی��د   )11(. 48 عب��ارت، 
جمل��ه ی���ا پ���اراگراف مضمون��ي از مصاحبه ه��ا، اس��تخراج و ب��ا 
کن��ار ه��م ق��رار د  اد  ن و مقایس��ة اش��تراکات مض�مون ه���ا و زی��ر 
مضمون ه��ا، د  و د  رون مای��ة اصل��ي و س��ه د  رون مای��ة فرع���ي 

حاص��ل ش��د  .

ملاحظاتاخلاقی
ش���رح و بی���ان ه�����د  ف پژوه��ش، کس��ب رض���ایت آگاهان���ه 
ب���رای مش���اهد  ه، ضب��ط ص��د  ا ب��رای مصاحب��ه، اس��تفاد  ه از 
تصوی��ر، انج��ام هماهنگ��ی ب��رای حض���ور د  ر مح��ل مصاحب��ه، 
ارای���ة تع���هد   لازم ب�����رای د  ر اختی����ار گذاشتن یافت��ه ها د  ر 
ص���ورت تم���ایل، حف�ظ گمن�امی و اختی���ار انصراف د  ر هم��ة 

مراح��ل پژوه��ش رعای��ت ش��د  . 

گزارشمورد

ب��رای د  رك بهت��ر از وضعی��ت مش��ارکت کنن��د  ة م��ورد   مطالع��ه، 
ابت��د  ا ش��رایط پزش��کی وی ارائ��ه م��ی ش��ود  . بیم��ار د  خت��ر 
25 س��الة خان��ه د  ار، مج��رد   و م��ورد   ش��ناخته ش��د  ة بیم��اری 
نوروفیبرمات��وز ن��وع ی��ك اس��ت. از 9 س��الگی بیم��اری خ��ود   را 
ب��ا ل��ك، کك و م��ك از زی��ر بغ��ل نش��ان د  اد   و ب��ه ص��ورت 
لکه ه��ای ش��یر قه��وه ای )کاف��ه لات��ه9( گس��ترش یاف��ت. تصوی��ر 

1 Von Recklinghausen
2 National institute health
3 Probing
4 Credibility
5 Transferability

6 Dependability
7 Conformability
8 Max van manen
9 Café au lait spot



دوره پنجم، شماره سوم، تابستان 1396

4747

ی��ك نمای��ی از پش��ت و ناحی��ة کم��ری بیم��ار را نش��ان می د  ه��د   
ک��ه ع��لاوه ب��ر وج��ود   نوروفیبروماه��ای متع��د  د   و لکه ه��ای ش��یر 
قه��وه ای، ب��ا فروررفتگ��ی بی��ش از ح��د   د  ر ناحی��ة کم��ری هم��راه 
اس��ت )تصوی��ر 1(. پ��س از مراجع��ات مک��رر ب��ه مراک��ز د  رمان��ی 
و پزش��ك متخص��ص پوس��ت، بیم��ار تح��ت د  رم��ان ب��ا ان��واع 
محلول ه��ا ق��رار گرف��ت ک��ه نتیج��ة د  رمان��ی ب��ه د  س��ت نیام��د   و 
د  ر پیگی��ری ب��رای یافت��ن د  رم��ان ب��ه یک��ی از بیمارس��تان های 
د  انش��گاهی ته��ران مراجع��ه نم��ود  . ب��ا بررس��ی های بیش��تر از 
قبی��ل الکت��رو انس��فالوگرافی، تش��خیص نوروفیبرومات��وز مط��رح 
گرد  ی��د  . بیم��اری مح��د  ود   ب��ه کك و م��ك و لکه ه��ای ش��یر 
قه��وه ای ب��ود   ت��ا اینک��ه د  ر 15 س��الگی، نوروفیبروم��ا د  ر س��ینة 
وی ظاه��ر و س��بب ه��راس ش��د  ید   مش��ارکت کنن��د  ه گرد  ی��د  . 
پ��س از مراجع��ات مک��رر ب��ه پزش��کان، انج��ام تصویرب��رد  اری 
رزونان��س مغناطیس��ی10 و بررس��ی های پاتول��وژی، بیم��اری 
نوروفیبرومات��وز ن��وع ی��ك تایی��د   ش��د  . ب��ا ب��الا رفت��ن س��ن تعد  اد   
و ان��د  ازة توموره��ا افزای��ش یاف��ت ب��ه ط��وری ک��ه د  و توم��ور د  ر 
پش��ت زان��و و کن��ار گ��رد  ن ب��ه ان��د  ازه ای ب��زرگ ش��د   ک��ه بیم��ار 
مجب��ور ب��ه عم��ل جراح��ی ب��رای برد  اش��تن آن ه��ا گرد  ی��د  . 
ب��رای توم��ور پش��ت پ��ا تش��خیص ش��وانوما11 د  اد  ه ش��د   ک��ه ای��ن 
توم��ور نی��ز خ��ارج گرد  ی��د  . توم��ور ناحی��ة گ��رد  ن ب��ا افزای��ش 
تد  ریج��ی ان��د  ازة ب��د  ون علای��م فش��اری و خش��ونت ص��د  ا و د  ر 
س��مت جانب��ی راس��ت گ��رد  ن و از جن��س ش��وانوم ب��ود   ک��ه د  ر 
هن��گام جراح��ی چس��بند  گی ش��د  ید   ب��ه اس��تخوان مش��اهد  ه 
ش��د   ام��ا د  ر نهای��ت توم��ور ب��ا موفقی��ت خ��ارج ش��د  . مش��ارکت 
کنن��د  ه پ��س از ای��ن جراح��ی ت��وان بلن��د   ک��رد  ن اجس��ام 
س��نگین را از د  س��ت د  اد   و توانای��ی کار ک��رد  ن مفی��د   نی��ز از 
وی س��لب ش��د  ه اس��ت. ضم��ن ای��ن ک��ه تاکن��ون چن��د   م��ورد   
جراح��ی کوچ��ك و ب��زرگ ب��رای برد  اش��تن توموره��ای س��طحی 

ب��د  ن نی��ز د  اش��ته اس��ت. 

يافتهها

از مصاحبه ه��ا، د  و مضم��ون اصل��ی "ت��رس از ناش��ناخته ها" و 
"ت��لاش ب��رای س��ازگاری" ب��ا مضامی��ن فرع��ی "مخف��ی ک��رد  ن، 
وابس��تگی ب��ه خان��واد  ه، گ��روه بیم��اران، امی��د   ب��ه راه��ی ب��رای 
ع��لاج" ب��ود  ه اس��ت. ب��رای تبیی��ن تجربی��ات از نق��ل قول ه��ای 

مس��تقیم مش��ارکت کنن��د  ه اس��تفاد  ه ش��د  ه اس��ت.

ترسازناشناختهها

یک��ی از مضامی��ن اصل��ی ت��رس از ناش��ناخته ها، ت��رس از 
آین��د  ة مبه��م، ش��ناخت ناکاف��ی م��رد  م از بیم��اری، س��یر 
نامش��خص بیم��اری، احتم��ال وخام��ت، بد  خیم��ی و ناتوان��ی 
ناش��ی از بیم��اری، و تظاه��رات پوس��تی ب��ود  . مش��ارکت کنن��د  ه 

ای��ن گون��ه بی��ان د  اش��ت:

»اص��لا یک��ی از ترس��هام همی��ن آین��د  ه ای هس��ت ک��ه نمی د  ون��م 
می خ��وام چ��کار کن��م، می خ��واد   چ��ی بش��ه«.

مش��ارکت کنن��د  ه بیم��اری خ��ود   را ب��ا س��ایر بیماری ه��ا مقایس��ه 
می کن��د   و نتیج��ه می گی��رد   ک��ه ناآگاه��ی س��بب واکنش ه��ای 
ناد  رس��ت ه��م می ش��ود   ک��ه خ��ود   س��بب ت��رس مش��ارکت 

کنن��د  ه از آمیخت��ه ش��د  ن ب��ا اجتم��اع م��ی گ��رد  د  :

»ی��ه بیم��اری ک��ه ام اس د  اره هم��ه خیل��ی راحت ت��ر م��ی 
د  ون��ن ای��ن بیم��اری چی��ه، ول��ی واس��ه م��ن رو کس��ی نمی د  ون��ه 
چ��ون هی��چ جای��ی ازش صحب��ت نش��د  ه...«  تجربی��ات مش��ارکت 
کنن��د  ه ب��ه ک��رات حاک��ی از روید  اد  های��ی ب��ود  ه اس��ت ک��ه 
ناش��ی از ب��ی اطلاع��ی م��رد  م و کاد  ر بهد  اش��تی د  رمان��ی از 
بیم��اری نوروفیبرومات��وز ب��ود  ه اس��ت. نب��ود   آگاه��ی نی��ز موج��ب 
عکس العمل ه��ای ناد  رس��تی د  ر مواجه��ه ب��ا مش��ارکت کنن��د  ه 
م��ی ش��د  . س��یر نامش��خص بیم��اری، خ��ود   عام��ل د  یگ��ری ب��ود   

ک��ه ب��ه ت��رس از ناش��ناخته ها د  ام��ن م��ی زد  .

»م��ن و خان��واد  ه ام ت��ا پان��زد  ه س��الگی نمی د  ونس��تیم ق��راره 
همچنی��ن اتفاق��ی بیفت��ه، ب��د  ن م��ن توم��ور د  ر بی��اره، م��ن 
فق��ط ب��ه ه��وای ل��ك ب��ود  م. راهنمای��ی [ب��ود  م] اولی��ن [ت��ود  ه] 
د  ر اوم��د   رو س��ینه ام، از اون موق��ع ب��ه بع��د   ت��رس از اینک��ه 
بخ��واد   بیش��تر بش��ه خیل��ی واس��م اس��ترس ب��ود  «. چنی��ن س��یر 
بیم��اری ک��ه از کك و م��ك ش��روع و ب��ه توم��ور روی س��ینه و 
پ��ا و گ��رد  ن و عم��ل جراح��ی خت��م م��ی ش��ود   ب��رای مش��ارکت 

کنن��د  ه قاب��ل تص��ور ه��م نب��ود  .

»احتم��ال بد  خیم��ی و ناتوان��ی ناش��ی از آن« نی��ز از د  یگ��ر 
م��وارد  ی اس��ت ک��ه س��بب ت��رس از ناش��ناخته ها می ش��د  . 

مش��ارکت کنن��د  ه د  ر جای��ی بی��ان د  اش��ت:

»از وقت��ی گرد  ن��م را عم��ل ک��رد  م هی��چ کاری نمی تون��م 
انج��ام ب��د  م حت��ی کیف��م ک��ه ب��ا خ��ود  م می ب��رم بی��رون د  رد   
می گی��ره نمی تون��م چی��ز س��نگین ب��ر د  ارم عمل��م خیل��ی 
بزرگت��ر از اون چی��زی ب��ود   ک��ه خ��ود  م و حت��ی د  کت��ر تص��ور 

باش��ه«. بد  خیم��ی  می ترس��ید  م  می ک��رد  . 

10 Magnetic resonance imaging
11 Schwannoma

تصوير1- نمایی از لکه های شیر قهوه ای، نورفیبروماهای متعد  د   پوستی و فرو 
رفتگی ناحیة کمری.
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تلاش برای سازگاری

د  اد  ه ه��ا حاک��ی از آن اس��ت ک��ه بیم��ار از ی��ك ط��رف ب��ا 
ترس ه��ا و ناش��ناخته های زیس��تن ب��ا ی��ك بیم��اری ژنتیک��ی 
مواج��ه ب��ود  ه اس��ت و از ط��رف د  یگ��ر هم��واره س��عی د  ر 
س��ازگاری ب��ا بیم��اری را د  اش��ته اس��ت. زیس��تن نی��از ب��ه 
س��ازگاری د  ارد  . "مخف��ی ک��رد  ن، وابس��تگی ب��ه خان��واد  ه، 
گ��روه بیم��اران، امی��د   ب��ه راه��ی ب��رای ع��لاج« از ش��یوه های 
مش��ارکت کنن��د  ة مذک��ور ب��رای س��ازگار ش��د  ن ب��ا بیم��اری 

ب��ود  ه اس��ت. 

مخف��ی ک��رد  ن از مضامین��ی ب��ود  ه اس��ت ک��ه د  ر ای��ن تجربی��ات 
ب��رای س��ازگاری و زیس��تن ب��ا ای��ن بیم��اری بیش��تر از هم��ه 
ب��رای بیم��ار کارب��رد   د  اش��ته اس��ت مش��ارکت کنن��د  ه ای��ن 
گون��ه بی��ان د  اش��ت » نمی گ��ذارم کس��ی بفهم��ه الان��م هن��وز 
نمی گ��ذارم کس��ی بفهم��ه، هی��چ وق��ت لباس��ی نمی پوش��م 
ک��ه کس��ی بخ��واد   متوج��ه بش��ه خیل��ی س��عی می کن��م 

مخف��ی کن��م ای��ن موض��وع رو از هم��ه«.

وس��عت پنه��ان ک��رد  ن بیم��اری حت��ی ب��رای برخ��ی از اعض��اء 
خان��واد  ه و د  وس��تان ه��م ب��ود  ه اس��ت »ت��و خان��واد  ه یک��ی از س��ه 
ت��ا د  اد  اش��ام می د  ون��ه یک��ی از د  وس��تامم چ��ون واقع��ا د  یگ��ه 
د  وس��ش د  اش��تم فق��ط اون می د  ون��ه. »عل��ت پنه��ان ک��رد  ن 
بیم��اری رفتاره��ای نامناس��ب س��ایرین ب��ود  ه اس��ت. » می د  ون��م 

اگ��ه بگ��م خیل��ی غی��ر ع��اد  ی برخ��ورد   می کن��ن«.
تظاه��رات پوس��تی س��بب ت��رس مش��ارکت کنن��د  ه می ش��د   و 
د  ر نتیج��ه ب��رای کاه��ش د  رد   و رن��ج ناش��ی از واکنش ه��ای 
م��رد  م از رویک��رد   پنه��ان ک��رد  ن اس��تفاد  ه می ش��د  . ب��رای مث��ال 
مش��ارکت کنن��د  ه د  ر جای��ی اظه��ار د  اش��ت »خیل��ی از تفریحاتی 
ک��ه خیل��ی د  وس��ت د  ارم ام��ا هی��چ وق��ت نم��ی رم مث��لًا اس��تخر 
نم��ی رم باش��گاه هی��چ وق��ت نم��ی رم م��ن همیش��ه بد  ن��م رو 

مخف��ی می ک��رد  م نمی گذاش��تم کس��ی ببین��ه«.
اف��راد   د  ر  ناش��ناخته ب��ود  ن بیم��اری، برد  اش��ت ناد  رس��ت 
مواجه��ه ب��ا بیم��اران ب��ا علای��م پوس��تی، ت��رس و وحش��ت، 
مش��ارکت کنن��د  ه را ب��ه س��مت و س��وی پوش��اند  ن و پنه��ان 

علای��م بیم��اری س��وق م��ی د  اد  .
وابس��تگی ب��ه خان��واد  ه و روی آورد  ن ب��ه ش��بکة بیم��اران ب��ا 
مش��کلات مش��ابه از د  یگ��ر رویکرد  ه��ای مش��ارکت کنن��د  ه 
ب��رای تخفی��ف آلام و رنج ه��ای زیس��تن ب��ا ی��ك بیم��اری 
ژنتیک��ی ب��ود  ه اس��ت. مش��ارکت کنن��د  ه د  ر جای��ی اظهار د  اش��ت 
»د  وس��ت ن��د  ارم، واس��م غی��ر قاب��ل قبول��ه بخواه��م از خان��واد  م 
د  ور باش��م، اص��لًا حاض��ر نیس��تم جای��ی ب��رم ک��ه نباش��ند  « و د  ر 
م��ورد   تعلق��ات اجتماع��ی خ��ود   و روی آورد  ن ب��ه ش��بکه های 

اجتماع��ی بیم��اران نی��ز بی��ان د  اش��ت:
ک��ه  د  رس��ته  [نوروفیبرومات��وز]  ن��ورو  بچه ه��ای  »ب��ا 
ند  ید  مش��ون ام��ا خیل��ی راحتی��م ب��ا ه��م هم��ه ی��ه جوری��م، 
هم��ه می د  ونی��م مش��کلمون چی��ه چی��زی رو از ه��م مخف��ی 
نمی کنی��م، خیل��ی ب��ا ه��م راحتی��م ت��ا ب��ا بچه ه��ای د  یگ��ه، 

هی��چ وق��ت هی��چ د  روغ��ی بی��ن م��ا نب��ود  ه«

مهم تری��ن  از  یک��ی  گف��ت  بت��وان  ش��اید    ترد  ی��د    ب��ی 
رویکرد  ه��ای مش��ارکت کنن��د  ه ب��رای س��ازش ب��ا ش��رایط 
س��خت زیس��تن ب��ا بیم��اری نوروفیبرومات��وز ع��لاوه ب��ر پنه��ان 
کاری و تعلق��ات خانواد  گ��ی و اجتماع��ی ق��وی، »امی��د   ب��ه 
راه��ی ب��رای ع��لاج« ب��ود  ه اس��ت. د  ر جای��ی مش��ارکت کنن��د  ه 

اظه��ار د  اش��ت:

»عل��م د  ر ح��ال پیش��رفته، همیش��ه ی��ه ج��ور نمی مون��ه، حت��ی 
ب��رای ای��د  ز ه��م الان د  ارن واکس��ن م��ی س��ازند   م��ن خیل��ی 
امی��د  وارم همیش��ه د  نب��ال ی��ه راه جد  ی��د  م، د  ل��م می خ��واد   

چی��زی رو کش��ف کن��م ک��ه جد  ی��د   باش��ه«.

بحثونتیجهگیري

نتای��ج پژوه��ش بیانگ��ر ای��ن ب��ود   ک��ه مش��ارکت کنن��د  ة م��ورد   
مطالع��ه ت��رس از ناش��ناخته ها، ضم��ن ت��لاش ب��رای س��ازگاری 
از طری��ق مخف��ی ک��رد  ن بیم��اری، وابس��تگی ب��ه خان��واد  ه و گروه 
بیم��اران و حف��ظ امی��د   ب��ه د  رم��ان را تجرب��ه ک��رد  . د  رگیر ش��د  ن 
ب��ا بیم��اری مزم��ن و د  رم��ان ناپذی��ر، ت��رس از آین��د  ة مبه��م 
س��بب محد  ود  ی��ت د  ر فعالیت ه��ای اجتماع��ی و اقتص��اد  ی و 
خانواد  گ��ی م��ی ش��ود  . ت��رس از ناش��ناخته ها ک��ه د  ر ای��ن بیم��ار 
ناش��ی از کمب��ود   اطلاع��ات ف��رد  ی و اف��راد   جامع��ه نس��بت ب��ه 
ای��ن بیم��اری )واگی��رد  ار ب��ود  ن بیم��اری( ب��ود  ، زمین��ه را ب��رای 
پنه��ان نم��ود  ن بیم��اری فراه��م نم��ود  . د  ر مطالع��ة ساس��انی و 
هم��کاران اکث��ر بیم��اران مبت��لا ب��ه ای��د  ز نی��ز ب��ه خاط��ر ط��رد   
ش��د  ن از جامع��ه بیم��اری خ��ود   را پنه��ان کرد  ن��د   ت��ا از ان��گ 
اجتماع��ی اجتن��اب ش��ود   )13(. ای��ن بیم��اران جه��ت ت��لاش 
ب��رای س��ازگاری از مخف��ی کاری ت��ا وابس��تگی ب��ه خان��واد  ه و 
د  وس��تان و امی��د   ب��رای راه��ی ب��رای ع��لاج اس��تفاد  ه نمود  ن��د   
و بیش��ترین حمای��ت را از ط��رف خان��واد  ه د  ریاف��ت کرد  ن��د  . 
ب��ه ای��ن معن��ا ک��ه توج��ه و حمای��ت از جان��ب خان��واد  ه س��بب 
امی��د  واري و د  لگرم��ی د  ر بیم��اران ب��ود  ه اس��ت و ای���ن احس��اس 
را د  ر آن ه��ا ایج��اد   می نم��ود   ک��ه د  ر مواجه��ه ب��ا بیم��اري تنه��ا 
نیس��تند  . خان��واد  ه بیش��ترین حمای��ت را از بیم��اران ب��ه عم��ل 
م��ی آورد   )15 ،14( و د  ر واق��ع خان��واد  ه مهم تری��ن و اولی��ن 

منب��ع حمایت��ی اس��ت )16(.

یافت��ة د  یگ��ر ای��ن مطالع��ه تأثی��ر مثب��ت بیم��اران مش��ابه و 
همگ��ون د  ر مواجه��ه بهت��ر ب��ا بیم��اري و تقوی��ت روحی��ه 
ب��ود  ه اس��ت. د  ر مطالع��ة عس��گری و هم��کاران بیم��اران اظه��ار 
د  اش��تند   د  ی��د  ن بیم��اران س��ازگار و به خص��وص پیون��د  ی س��بب 
ایج��اد   ح��س امی��د  واري و تقوی��ت روحی��ة آن��ان می ش��د  . 
مش��ارکت کنن��د  گان همچنی��ن ب��ه نق��ش حمایت��ی د  وس��تان 
د  ر ط���ی رون���د   س��ازگاري ب��ا همود  یالی��ز اش��اره نمود  ن��د   )15(. 
مطالع��ات موج��ود   د  ر خص��وص بیم��اران مبت��لا ب��ه بیماری هاي 
مزم��ن، تأثی��ر مثب��ت حمای��ت بیم��اران مش��ابه را م��ورد   تأیی��د   
ق��رار می د  ه��د   )17(. ایج��اد   س��ازمان حمایت��ی و اجتماع��ی 
را مه��م و ض��روری می د  انس��تند  . د  ر بررس��ی م��ورد  ی حاض��ر 
نی��ز مش��ارکت کنن��د  ه، س��ازمان هاي حمایت��ی اجتماع��ی را 
ب��رای ایج��اد   احس��اس د  لگرم��ی د  ر بیم��اران و حمای��ت از 
آن ه��ا ب��راي س��ازگاري ب��ا نوروفیبرومات��وز موث��ر می د  انس��ت. 
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نتای��ج مطالع��ات حاک��ی از آن اس��ت ک��ه وج��ود   نهاد  ه��اي 
اجتماع��ی نظی��ر انجمن ه��اي حمای��ت از بیم��ار، بس��یار مه��م 
و حیات��ی اس��ت )18(. حمای��ت اجتماع��ی می توان��د   ش��امل 
بیماري ه��اي  د  فترچ��ة  خد  م��ات بیم��ه اي،  از  برخ��ورد  اری 
خ��اص و رای��گان ب��ود  ن خد  م��ات پزش��کی و د  اروه��ا ب��راي 
بیم��اران ت��ا برخ��ورد  اری از ی��ك فض��ای مج��ازی ب��رای ب��ه 

اش��تراك گ��ذارد  ن تجربی��ات زند  گ��ی باش��د  .

امی��د   ب��ه ع��لاج بیم��اری نی��ز راه��ی ب��رای س��ازگاری ب��ا 
زند  گ��ی  کیفی��ت  تجرب��ة  د  ر  س��ازگاری  اس��ت.  بیم��اری 
خیل��ی مه��م اس��ت و امی��د   یک��ی از راهبرد  ه��اي س��ازگاری 
ب��ا بیم��اری اس��ت )19(. امی��د   د  ر توانای��ی بیم��ار و خان��واد  ه 
جه��ت اد  اره و مواجه��ه ب��ا تجرب��ة بیم��اری نق��ش مهم��ی را 

ب��ازی می کن��د   )20(.

نوروفیبرومات��وز ن��وع ی��ك، پیامد  ه��ای متع��د  د   روان��ی اجتماع��ی 
ب��ر بیم��اران بزرگس��ال د  ارد  . د  ان��ش بیش��تری د  رب��ارة ابع��اد   
ای��ن تجربی��ات د  ر مراح��ل س��نی مختل��ف نی��از اس��ت. د  ر ی��ك 
بررس��ی کیف��ی د  ر کش��ور ن��روژ نگرانی ه��ا و تجربی��ات 15 
بیم��ار نوروفیبرومات��وز ن��وع ی��ك، 18 ت��ا 37 س��ال ب��ا اس��تفاد  ه 
از مصاحبه ه��ای نیم��ه س��اختار بررس��ی ش��د  . بیش��تر ای��ن 
بیم��اران د  ر د  وران کود  ک��ی خ��ود   د  وس��تان متع��د  د  ی از جمل��ه 
د  وس��تان مبت��لا ب��ه بیم��اری نوروفیبرومات��وز د  اش��تند  . آن��ان 
نمی د  انس��تند   آی��ا بای��د   س��ایرین را د  رب��ارة مبت��لا ب��ود  ن ب��ه 
بیم��اری مطل��ع نماین��د   ی��ا ن��ه. اعتم��اد   ب��ه نف��س پایی��ن، اغل��ب 
ب��ه د  لی��ل شکس��ت های تحصیل��ی د  ر مد  رس��ه، قل��د  ری توس��ط 
د  وس��تان ی��ا ظاه��ر ش��د  ن نوروفیبروم��ا ام��ری ش��ایع بود  ه اس��ت. 
غی��ر قاب��ل پیش بین��ی ب��ود  ن س��یر پیش��رفت بیم��اری عام��ل 
عم��د  ة نگران��ی ب��رای بیم��اران ب��ود   و ش��د  ت بیم��اری ب��ا می��زان 
ارتب��اط بیم��اران ب��ا ش��بکه های اجتماع��ی، ب��ازار کار و عوام��ل 

روح��ی روان��ی نی��ز مرتب��ط ب��ود  ه اس��ت )21(. د  ر بررس��ی 60 
بزرگس��ال اس��ترالیایی ب��ا بیم��اری نوروفیبرومات��وز ن��وع ی��ك ب��ا 
اس��تفاد  ه از رویک��رد   تحقی��ق کیف��ی گران��د  د   تئ��وری، نی��ز پن��ج 
مضم��ون "فش��ار ناش��ی از مس��ائل زیبای��ی، مش��کلات یاد  گی��ری، 
نگران��ی د  رب��ارة خط��ر انتق��ال ژن ب��ه فرزن��د  ان، ع��د  م اطمین��ان 
از س��یر پیش��رفت بیم��اری و د  رد  " اس��تخراج ش��د   ک��ه موی��د   اث��ر 
بیم��اری ب��ر تند  رس��تی و س��لامت بیم��اران اس��ت )22(. هم��ة 
ای��ن مطالع��ات ب��ه د  رك ج��اری م��ا از اث��ر نوروفیبرومات��وز ن��وع 
ی��ك ب��ر زند  گ��ی بزرگس��ال مبت��لا ب��ه ای��ن بیم��ار کم��ك م��ی 
کن��د   و می توان��د   م��ا را د  ر ارائ��ة توصیه ه��ای مراقبت��ی ی��اری 

نمای��د  .
بیم��اران نوروفیبرومات��وز د  ر مس��یر زند  گ��ی خ��ود   تنش ه��ای 
جس��می، روان��ی و اجتماع��ی زی��اد  ی را تجربه می کنن��د   د  ر حالی 
ک��ه جامع��ه و کاد  ر بهد  اش��تی د  رمان��ی از آگاه��ی و ی��ا توانمن��د  ی 
کاف��ی ب��رای حمای��ت مؤث��ر ای��ن گ��روه از بیم��اران، برخ��ورد  ار 
نمی باش��ند  . ای��ن مطالع��ة م��ورد  ی تصوی��ری از چالش ه��ای 
زند  گ��ی ب��ا بیم��اری ژنتیک��ی نوروفیبرومات��وز از د  وران کود  ک��ی 
ت��ا جوان��ی را ب��ه تصوی��ر می کش��د  . امی��د   اس��ت نتای��ج حاض��ر 
ب��رای مس��ئولین و کاد  ر د  رمان��ی و بهد  اش��تی کش��ور جه��ت 
ش��ناخت از بیم��اران و ض��رورت ارائ��ة حمایت ه��ای هم��ه جانب��ه 
د  ر مراح��ل مختل��ف زند  گ��ی و همچنی��ن د  ر ارتق��اء کیفی��ت 

زند  گ��ی ای��ن بیم��اران، مؤث��ر واق��ع گ��رد  د  .
تشكروقدرداني

نویس��ند  گان صمیمانه تری��ن مرات��ب تقد  ی��ر و تش��کر خ��ود   را از 
مش��ارکت کنن��د  ة گرام��ی ب��ه د  لی��ل رضای��ت از انتش��ار اطلاع��ات 
و ب��ه اش��تراك گذاش��تن تجربی��ات زیس��تة خ��ود   ب��ا بیم��اری 
ن��اد  ر و ژنتیک��ی نوروفیبرومات��وز، بنی��اد   بیماری ه��ای ن��اد  ر ای��ران 

و انجم��ن نوروفیبرومات��وز ای��ران اع��لام می د  ارن��د  .
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