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ارائـه  ، مارانیب یروحو  یجسممتعدد  يها یناتوانو  کلان يها نهیهزصرف ، )ام اس( سیاسکلروز پلیمولتبا توجه به گسترش روز افزون  :و هدف نهیزم شیپ
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  مقدمه
ــلیمولت ــکلروز پ ــی) ام اس( سیاس ــااز  یک ــر عیش و  نیت

 یجیتدر بیتخرمزمن است که با  يها يماریب ینتر کننده ناتوان
 5/2از  شیباس  ام  يماریب. همراه است يمرکز یعصب ستمیس
نفر  200هفته  و هردر جهان مبتلا ساخته است  نفر را ونیلیم

 رانی ـاطبق گـزارش انجمـن ام اس   . )1(شود یماضافه  ها آنبه 
ــر  40حــدود  ــزار نف ــاریبه ــود دارد م ــور وج و در . )2(در کش

 نی ـاشـاهد رشـد روزافـزون    ) سال گذشته  10( ریاخ يها سال
ــاریب ــر 30-35( يم ــدهزار نف ــا) در ص ــاریب نی ــادر  يم  رانی

اسـت و   ین ـیب شیپ ـقابـل   ریام اس غ بیماري  ریس. )3(میا بوده
درمان  چیهو  )5، 4، 1(ستینشناخته شده  کاملاً يماریبعلت 

 يمـار یب نیتر عیشا يماریب نیا. )1(ندارد یقطعشناخته شده و 
 نی ـابـه   انیمبتلا درصد80.)6(جوان است نیبالغ کنندهناتوان 

 جـاد یاام اس باعـث  . باشند یمرا دارا  یناتواناز  یدرجاتاختلال 
. )7(گـردد  یمفرد  یاجتماع یروانو  یجسم تیوضعختلال در ا

 یروح ـمتعدد  هاي یناتوانو  مشکلاتو  يماریب دهیچیپ یتماه
ــ از آن  یناشــ یاجتمــاعو  ی، شــغلی، خــانوادگی، جســمیروان

اهـداف  ). 8(سـازد  یم ـ يضروررا  مارانیب یبخش توانمراقبت و 
، استقلال ينگهدارکمک به فرد در حفظ و  یبخش توانمراقبت 

کسب اعتماد به ، و ارتقاء عملکرد ي، بازسازاز عوارض يریشگیپ
 .باشد یمو برگشت مجدد به جامعه  یزندگاز  تی، رضانفس



 سمیه غفاري، مسعود فلاحی خشکناب، کیان نوروزي، عیسی محمدي
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 يمتعـدد مبتلا به ام اس افراد  مارانیباز  یبخش تواندر مراقبت 
 ...روانـدرمانگر و ، وتراپی ـزیف، مـار یبخـانواده  ، پرسـتار ، پزشک: مانند
گـروه   کی ـبه  یبخش توانقبت مرا مفهوم اساس نیبر ا هستند ریدرگ

طـور   بـه  یبخش ـ تـوان مراقبـت  ). 9(گـردد  یم ـبـر   میت ـخاص از افراد 
افراد  يبرا یاجتماع یبهداشتمراقبت  یاصلبه عنوان جزء  يریچشمگ

و  )10(مزمن مانند ام اس شـناخته شـده اسـت    يها يماریبمبتلا به 
و  یبخش توانبه مراقبت  ازینام اس  بیماري  شرفتیپواضح است که با 

است که هنوز  یحالدر  نیاو ). 1(ابدی یم شیافزامربوط به آن  نهیهز
، فـر  ياعتمـاد . وجـود دارنـد   نهیزم نیادر  يمتعددمشکلات و موانع 

کـه   انـد  کـرده نکته اشـاره   نیادر مطالعات خود با  يمسعودو  يغفار
و  یکـاف را بـه صـورت    یبخش ـ تـوان مراقبت ، مبتلا به ام اس مارانیب

علائم و عـوارض   دیتشدباعث  مسئله نیاو  کنند ینم افتیدر حیصح
خصـوص   نی ـادر ). 11-13(شده اسـت   یاجتماعو  یخانوادگ، يفرد
کـه تعـداد    انـد  دادهنشـان   زی ـندر انگلستان  يمتعددمطالعات  جینتا
و  یکــافنا یبخش ـ تــوانمبـتلا بــه ام اس مراقبـت    مــارانیباز  يادی ـز
و  یناکـاف  یبخش ـ تـوان مراقبـت   نی ـاو  کننـد  یمرا تجربه  تیفیک یب
بـه   یدسترس ـتفـاوت در  : خلاصه نمودنـد  لیذرا در موارد  تیفیک یب

آمـوزش در   یناکـاف  افـت یدر، مراقبـت  تی ـفیکو  لاتیتسه، خدمات
عـوارض   يبـالا ظهـور  ، از عوارض يریشگیپکنترل و ، يماریب نهیزم

فقـدان اطلاعـات و   ، یروان ـ تی ـحما نییپـا سـطوح  ، ینیب شیپقابل 
مطالعه  جینتا نیهمچن .یخدمات يها سیسرو انیم فیضع یهماهنگ

مبتلا به  مارانیباز  يادیزفربس و همکاران نشان داد که هنوز تعداد 
بـه مراقبـت    ازی ـنکـه   کننـد  یم ـرا تجربـه   يمتعددمشکلات ، ام اس

  ). 14(دارند حیصح یبخش توان
کـه   اند کردهاشاره  مسئله نیامطالعات داخل و خارج از کشور به 

 یکـاف مبتلا به ام اس به طور مـؤثر و   مارانیبدر  یبخش توانمراقبت 
 ـاامـر باعـث مضـاعف شـدن مشـکلات       نیهمو  ردیگ ینمصورت   نی

 يبـرا  یمـال بار  شیافزااز دست دادن شغل و بالطبع  لیقباز  مارانیب
در انجـام   ینـاتوان و  یاجتمـاع کاهش ارتباطـات  ، يوو خانواده  ماریب

از  یناشتمام موارد فوق و عوارض . گردد یم یزندگروزانه  يها تیفعال
و خـانواده   مـاران یبعدم آموزش به : شامل فیضع یبخش توان مراقبت

 يبســتر از یناشــ يهــا نــهیهز شیافــزا، یــیداروعــوارض  نــهیزمدر 
و  ماریب يریگیپعدم ، يریشگیپعوارض قابل  لیدلمکرر به  يها شدن

 تیاهم یهمگ، بعد از فوت زمان یبخش توان ای یبخش توانعدم انجام 
کارآمد بـه   یبخش توانموانع و عوامل بازدارنده ارائه مراقبت  ییشناسا

موانــع را نشـــان   نیـ ـاام اس و تــلاش در جهــت رفـــع    مــاران یب
  ). 14(دهند یم

کنون دربـاره مراقبـت   که تا یقاتیتحقلازم به ذکر است که اکثر 
 یکم ـجنبـه  ، مبتلا به ام اس انجام شده است مارانیبدر  یبخش توان

و نـولان   تایاش ـیم، یتیووی ـچمطالعات  یطرفاز  و) 16، 15(اند داشته
 يازهـا ینو تفاوت  مارانیب نیا یبخش توانر فرهنگ را در مراقبت یثأت

 نـد یفرامورد دارنـد کـه    نیاو اشاره به  اند دادهقرار  دیتاکمورد  ها آن
، يچندبعد، به فردو منحصر یشخصتجربه  کی یبخش توانمراقبت و 

 یط ـبوده و در  یاجتماع یفرهنگ و عوامل گوناگون طیشراثر از أو مت
گـر و   لیتسهلذا مطالعه عوامل ، )17-19( شود یم جادیاگذشت زمان 
و  يفـرد مطالعه تجارب زنـده   قیطرتنها از  یبخش توانموانع مراقبت 

 يافـراد لازم است از تجارب زنـده   نیبنابرا. است ریپذ امکان یاجتماع
منظـور   لـذا بـه  . دارنـد آگـاه شـد    سـروکار  دهی ـپد نی ـاهر روز با  که

 کردیروبر  یمبتنمناسب است که  ییا مطالعهتجارب  نیابه  یدسترس
موانع مراقبـت   نییتبو  ییشناسامطالعه با هدف  نیالذا  .باشد یفیک

  . انجام گرفت یفیک کردیروو با  یبخش توان
 

   ها روشمواد و 
 ـاو نوع هدف پژوهش  تیماهبا توجه به   کـرد یرومطالعـه بـا    نی

 35مطالعه تعـداد  نیادر . است افتهیمحتوا انجام  لیتحلاز نوع  یفیک
 دو، خانواده ياعضانفر از  شش، پرستار پنج، ماریب15(شرکت کننده 

روانشـناس و   دو، کاردرمـانگر  نفـر  دو، پزشـک نفر  دو، ستیوتراپیزیف
 .به صورت هدفمنـد انتخـاب شـدند    )انجمن ام اس یبخش توان ریمد

و  یجسـم و تکلـم و اخـتلالات    ییشنوافاقد مشکل شرکت کنندگان 
 نیهمچن ـ. به شرکت در مطالعه را داشتند لیتمامزمن بودند و  یروان

 يمـار یبسال سابقه ابتلا به  2حداقل  يدارا ستیبا یمام اس  مارانیب
ام  مارانیبسال کار با  2سابقه حداقل  يداراشرکت کنندگان  ریساو 

، شرکت کننـدگان از انجمـن ام اس تهـران و اصـفهان     .بودند یماس 
 یبخش ـ تـوان  یتخصص ـ مارستانیب، اس اصفهان ام  یتخصص کینیکل
  تخصصی یوتراپیزیفمرکز ، تهران يراز یبخش توانمرکز ، تهران دهیرف
بـه   الزهـرا اصـفهان   مارسـتان یباعصـاب   یداخلاس تهران و بخش  ام

مبتلا به  مارانیب انیمها از  نمونه نیاول .صورت هدفمند انتخاب شدند
حاصـل از هـر مصـاحبه     يها داده لیتحل هیتجز، ام اس انتخاب شدند

 دنیرس ـتا  يریگ نمونهبود و  يبعد يها نمونهانتخاب  يبرا ییراهنما
از  يدیــجداطلاعـات   کـه  يطـور  بـه ، افـت یبـه اشـباع ادامـه     هـا  داده

بـه   يا رطبقـه یز ای دیجدو طبقه  امدینموجود به دست  يها مصاحبه
کسب مجوز  در پژوهش شامل یاخلاقاصول ). 20(افزوده نشد  ها داده
و انجمن  یبخش توانو  یستیبهزدانشگاه علوم  يا منطقهاخلاق  تهیکم

 نیهمچن ـ .پـژوهش بـود   يها عرصه ریساو ) تهران و اصفهان(ام اس 
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 اری ـاختو  يرازدارو  ینـام  یب ـحفـظ  ، یکتب ـآگاهانه و  تیرضاکسب 
  .شد تیرعاترك در مطالعه  يبراکنندگان  شرکت

ابتـدا  . باز بدون ساختار بود يها مصاحبهها  داده يآور جمعروش 
ها  شروع مصاحبه مطرح و بر اساس پاسخ نمونه يبرا یکل يها پرسش

تـاکنون چـه   ": لی ـقباز  ییهـا  پرسـش . شـد  یم تیهداروند مصاحبه 
 مارانتـان یب يبـرا " ای "؟دیا دادهخود انجام  يبهبوددر جهت  یاقدامات

با توجـه   يبعدسؤالات ، شد یم دهیپرس"؟دیده یمانجام  ییکارهاچه 
محقـق از   نیهمچن ـ. شـد  یم ـکننـدگان مطـرح    به تجارب مشـارکت 

؟ سـت یچموضـوع   نی ـامثل منظور شما از  یعموم یاکتشافسؤالات 
؟ چرا؟ چطور؟ اسـتفاده  دیده حیتوضمورد  نیادر  شتریبممکن است 

کـه   شـد  یم ـکنندگان خواسـته   از شرکت ها مصاحبه یطدر . کرد یم
کـه   نی ـا ای ـداده و  هی ـارا ییها مثال، مطرح شده دهیپد فیتوص يبرا
تـا   40از  هـا  مصاحبهمدت زمان . خود را شرح دهند يها پاسخ لیدلا
   .بود ریمتغ قهیدق 80

. محتـوا اسـتفاده شـد    لیتحلاز روش  ها داده لیتحل هیتجز يبرا
 يکدگذار، مرور، یسینوسپس کلمه به کلمه نسخه ، ضبط ها مصاحبه

 لی ـتحل هی ـتجزدر واقـع  . قرار گرفتنـد  لیتحل هیتجزو بلافاصله مورد 
. اطلاعات انجام گرفـت  يآور جمعمستمر با  طور بهو  زمان هم، ها داده

 يکـدها کننـدگان و   از کلمـات خـود مشـارکت    هی ـاول يکدگذار يبرا
سـپس  . استفاده شـد ) ها گفتهپژوهشگر از  يها برداشت(کننده  دلالت

 يهــا گفتـه از  یمعن ـ يواحـدها . انجـام گرفــت  يبعـد  يهـا  مصـاحبه 
 هـا  مصـاحبه باز از  يکدها ای هیاول يکدهاکنندگان در قالب  مشارکت

کـه   ییکـدها ، شدند یبازخوانبار  نیچندکدها ، )21(استخراج شدند 
 کی ـدر ، بودنـد  يواحـد موضوع  کننده انیببر اساس تشابه و تناسب 

جداگانـه و   يکـدها با اطـلاق   يبند طبقه، طبقه قرار گرفتند ایدسته 
 يکدگـذار  بیترت نیبد، افتیمشابه انجام  يکدهامرور مکرر و ادغام 

در مرحلـه  . شکل گرفـت  ها داده يبند طبقه ایو ) يمحور(سطح دوم 
کـه از نظـر    یطبقـات شـدند و   سـه یمقا گریکـد یبـا   زی ـنبعد طبقـات  

را  يتـر  عیوس ـو طبقـه   قی ـتلف گریکـد یمشابه بودنـد در   اتیخصوص
در طـول مطالعـه    ).22( دی ـگرد انی ـنما ها هیما دروندادند و  لیتشک

از صـحت و اسـتحکام پـژوهش     نانیاطمبه منظور  یخاص يها روش
 هـا  نوشـته با مـرور دسـت    ها داده تیمقبول. مورد استفاده قرار گرفت

از مهرمـاه  ( مـدت محقـق   یطولان يریدرگ، کنندگان توسط مشارکت
و تمـــاس و ارتبـــاط محقـــق بـــا  )1391تـــا اســـفند مـــاه  1390

کننـدگان و   طرف به جلب اعتماد شرکت کیکنندگان که از  مشارکت
 نیهمچنــ، کـرد  یم ـکمــک  هـا  آنبــه درك تجـارب   گـر یداز طـرف  

، سن، تنوع مشارکت کنندگان در جنس(با حداکثر تنوع  يریگ نمونه
سبب شد کـه  ) یاجتماعو  ياقتصاد، یفرهنگ، شهر، مدت زمان ابتلا

 یطرف ـ یب ـ تیرعابا  دییتأ - نییتع تیقابل. شود تر شیبها  اعتبار داده
مـتن   یبررس نیهمچن، ها هیما درونکدها و  يروتوافق اعضا ، محققان
 ياعضـا نفـر از   دوکدها و طبقات استخراج شـده توسـط   ، ها مصاحبه

مشـخص   هـا  افتهی يریدپذییتأقرار گرفت و  دییتأمورد  یعلم ئتیه
اسـتفاده  ، در اسرع وقت یسینو نسخهبا  ها افتهیثبات  ای نانیاطم. شد

 نیهمچن. دیگردها فراهم  از نظرات همکاران و مطالعه مجدد کل داده
 يهـا  قـول نقل  هیاراکنندگان متفاوت و  مصاحبه با مشارکت قیطراز 

  .دیگرد ریپذ امکان ها داده یغن نییتب، ها مثالو  میمستق
  

  ها افتهی
 1شـرکت کننـدگان در جـدول شـماره      کی ـدموگرافمشخصات 

پنج مضمون و نوزده  ها داده زیآنالدر مجموع پس از . باشد یمموجود 
 اسـتخراج شـدند کـه    یبخش ـ تـوان موانع مراقبـت   انگریبمضمون  ریز

عدم ، )ادراك اشتباه، به اطلاعات ازین( یاطلاعاتنقص : عبارت بودند از
 يسـازگار عدم ، يماریببا  يسازگارعدم ( يسازگاربه  ماریب یابیدست

، فقدان ملاقات در منـزل ، یمیتفقدان کار (  ییاجراضعف ، )با درمان
 تیصـلاح فقـدان  ، مـار یب يری ـگ یپ ـعـدم  ، یدرمـان فقدان خـانواده  

و امکانـات   لاتیتسـه فقـدان  (  يری ـگبستر نامناسب بهره ، )يا حرفه
خـانواده   یناکاف تیحما، یناکاف یتخصص یبخش توانمراکز ، یاجتماع

(  مـار یب یتیشخص ـضـعف  ، )دولـت  یناکـاف  یمال تیحما، و دوستان
  ).احساسات انیبشرم در ، ترس، فیضعاعتماد به نفس 

  یاطلاعاتنقص . 1
نقـص  ، دی ـگرد انی ـنما هـا  داده زیآنالکه در  ییها از مضمونه یکی

اس و مراقبت  ام  درباره ها خانوادهو  مارانیب یآگاهو کمبود  یاطلاعات
 صیتشـخ اظهار کردند که در زمـان   مارانیباکثر  .آن بود یبخش توان

 یاطلاعـات  گونـه  چیهناشناخته بود و  کاملاً ها آن يبراام اس ، يماریب
 گفتنـد  یم ـ شـان یها خـانواده و  مارانیباکثر لذا  .در مورد آن نداشتند

مضمون از دو  نیا .شناختند یمام اس را  دیبا، یاقدامقبل از هر  ها آن
  .دیگردبه اطلاعات و ادراك اشتباه استخراج  ازینمضمون  ریز

  به اطلاعات ازین 1-1
اظهـار کردنـد کـه در زمـان      هـا  آن يهـا  خانوادهو  مارانیباکثر  
 قی ـطرناشـناخته بـود و از    کاملاً ها آن يبراام اس ، يماریب صیتشخ

را  يمــاریب يحــدودمتفــاوت توانســتند تــا  يهــا روشجســتجو بــه 
در  يادیزسال هنوز مشکلات  نیچندپس از  متأسفانه یول. بشناسند

که اطلاعاتشـان   کردند یمداشتند و عنوان  یبخش توانمراقبت  نهیزم
بـه   ازی ـنو  سـت ین یکـاف  يماریب ریمتغ ریسبا توجه به  نهیزم نیادر 

 یآگـاه نـا   زی ـن یبخش ـ تـوان کـادر مراقبـت   . دارند يشتریباطلاعات 
مثبـت مراقبـت    نـد یفراجهـت انجـام    یمـانع را  هـا  خانوادهو  مارانیب



 سمیه غفاري، مسعود فلاحی خشکناب، کیان نوروزي، عیسی محمدي
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 کـاملاً را  هـا  آناطلاعـات   شیافـزا بـه   ازی ـنو  دانستند یم یبخش توان
  . تجربه کرده بودند

به مـا گفتنـد    پرستاران فقط. شد یم صیترخدخترم  که یزمان"
 یکـاف مراقبت  يبرا اصلاً نیا. دخترتان بد است يبرا یخستگگرما و 

مراقبـت   يبرا... و تیفعال، هیتغذدرباره  يشتریبمن به اطلاعات . نبود
  ]ساله 28 ماریب مادر[ ".داشتم ازیناز او 

. شـد  یم تیاذ یلیخداشت و  را آنفلوانزاهمسرم هر هفته علائم "
مـا  . باشـد  یم شیها آمپول قیتزرعلائم مربوط به  نیا میدانست ینمما 

ــاً ن ــواقع ــت ازی ــر   میداش ــه دکت ــک ــد  حیتوض ــم بده ــط دارو ، ه فق
  ]ساله 33ماریبهمسر [".سدیننو

 از خـودم چگونـه   نکـه یادربـاره   یاطلاعـات  داشـتم بـه   ازینمن "
و  هـا  کتـاب . حس نشوند یب میپاهامراقبت کنم تا زود خسته نشوم و 

 هیته... و ام اس و یبخش توان، درباره ورزش و ام اس یگوناگونمجلات 
 ]ساله 34 ماریب[".ها آنکردم و شروع کردم به مطالعه 

، دهـد  یم ـ لیتشـک که انجمـن   یینارهایسمو  ها کلاسدر تمام "
 يروبدسـت آورم کـه دختـرم دوبـاره از      یاطلاعاتتا ، کنم یمشرکت 

 ]ساله 31 ماریبمادر [". بلند شود لچریو
  ادراك اشتباه 2-1

اهـداف و  ، ها تیفعالدرباره  یاشتباهاکثر شرکت کنندگان ادراك 
 نی ـاعلـت   هـا  آناز  يتعـداد . داشتند یبخش توانمراقبت  يندهایبرآ

افـراد جامعـه و آمـوزش     ریساخود و  یناکافدرك اشتباه را اطلاعات 
   .دانستند یم یبخش تواندرمان و ، کادر مراقبت یناکاف

فرد را فلـج   جیبه تدرلاعلاج است و  يماریب نیا دانم یممن که "
 یکاردرمـان  ای ـ یوتراپی ـزیفبـه   دی ـبا یچ ـ يبراپس ! ردیبمتا  کند یم

 ". رود ینم ـ نیب ـدرون مغز مـن از   يها لکهکه  ناتیتمر نیا؟ با !بروم
  ]ساله 33 ماریب[

فکـر  . اشـتباه اسـت   یوتراپی ـزیفدرکشـان از   مـاران یباز  یلیخ"
در . میکن ـ یم ـکمک  ها آنبه  شتریب میدهما هرچقدر ماساژ  کنند یم

 وتراپی ـزیف[".خـورد  ینمام اس  مارانیببدرد  یلیخماساژ  که یصورت
 ]ساله 32

خسـته   دهم یم ها آنساده که به  ناتیتمرمن اغلب از  مارانیب"
و درکشــان از  دیــد. نــدارد يا دهیــفا نکــهیا نــدیگو یمــو  شــوند یمــ

 ".اســت دهیــچیپ زاتی ـتجه يریکــارگ بــه یوتراپی ـزیف ایــ یکاردرمـان 
  ]ساله 55 وتراپیزیف[

درك مـن از  ! داشـتم  یبخش ـ تـوان نسبت بـه   يا ابلهانه دیدمن "
مـن کـه بـا از     گفـتم  یم ـ. فلـج بـود   کاملاً مارانیبکار با ، یبخش توان

 ]ساله 42 ماریب[ ". بروم یبخش توان يبرا دینبادست  کی یکارافتادگ
  يسازگاربه  ماریب یابیدستعدم . 2

 اشاره داشتند که مسئله نیابه  شانیها خانوادهو  مارانیبتعداد از 

، نـد یایبو بـا آن کنـار    رندیبپذرا  يماریب نتوانسته بودند که یزمانتا 
و اگـر هـم   ، دادنـد  ینم ـ تیاهم یبخش توانمراقبت و ، به درمان اصلاً

چـون  ، نداشـت  یچندان ریتأث گرفت یمراستا صورت  نیادر  یاقدامات
 يهـا  درمـان  رشیپـذ حاضـر بـه    ای ـنبودند و  يماریبحاضر به قبول 

پس  یحتاز شرکت کنندگان  گرید يتعداد .مدت آن نبودند یطولان
آن  طیشـرا و  يماریببا ، سال هنوز نتوانسته بودند نیچنداز گذشت 

 هـا  آن يبـرا  العمـر  مـادام  یبخش ـ تـوان درمان و  رشیپذو  ندیایبکنار 
را قبول نکرده  یبخش توانانجام مراقبت  لیدل نیهمبود به  رممکنیغ
  .کردند ینم يریگ یپ ایو 

  يماریببا  يسازگارعدم  1-2
قبول کنم به ام  ام نتوانستهسال  3من هنوز هم پس از گذشت  "

هـر هفتـه    دیباکه تا آخر عمر  رمیبپذ توانم ینممن . اس مبتلا هستم
 ]ساله 28 ماریب [".بروم یکاردرمانو  یوتراپیزیفآمپول بزنم و به 

ارجاع  یبخش توان کینیکلبود و من او را به  مارمیب یجوانپسر  "
را رهـا کـرد    یوتراپی ـزیفو  یکاردرمـان ، پس از چند جلسه یول، دادم

 ]ساله 47روانشناس ["بود رفتهینپذرا  شیماریبچون هنوز 
  با درمان يسازگارعدم  2-2
و  قی ـتزرعنـوان حاضـر بـه کنـار آمـدن بـا        چیه ـهمسرم بـه   "

 کی ـاسـت کـه بـا     یسـرماخوردگ  کند یمفکر . ستین ...و یوتراپیزیف
قبـول   خواهـد  ینم ـ. دیآ ینممشاوره هم  يبرا یحت! قرص خوب شود
 ]ساله 35 ماریبهمسر [ "!است نیهم يماریب نیاکند که درمان 

و  یوتراپیزیف ای یکاردرمانمطلوب را از  جهینتما  مارانیباغلب  "
 نی ـاچـون هنـوز   ! رنـد یگ ینم ـ یبخش توانهر نوع اقدام  یکلبه طور 

و حاضر به کنار آمدن با  اند امدهینو با آن کنار  اند رفتهینپذرا  ها روش
. سـتند ینمـدت و خسـته کننـده     یطـولان  یبخش ـ تـوان  يها مراقبت

 ]ساله 37کاردرمانگر ["
بتوانـد راه   یوتراپی ـزیفپس از چند جلسـه   انتظار داشت ماریب "

 کـرد  ینمرا قبول  یبخش توان، نبود ریپذاتفاق امکان  نیابرود و چون 
 ]ساله 38 یبخش توان ریمد[ ".آمد ینمو با آن کنار 

  ییاجراضعف . 3
 ـا انگری ـب يادی ـزتجارب شرکت کنندگان تا حدود   بـود کـه    نی

 یدرمـان  یمراقبت ـتوسـط کـادر    یدرستبه  یبخش توانمراقبت  ندیفرا
مطلوب به  یبخش توانامر مانع از ارائه مراقبت  نیهمو  شود ینماجرا 

  . گردد یم مارانیب
  یمیتفقدان کار  1-3 

و  یهمـاهنگ عـدم   هـا  گروهمطالعه در تمام  نیاشرکت کنندگان 
مراقبــت  نــدیفرادر  ریــدرگو درمــانگران  نیمــراقب انیــممشــارکت 



 یک مطالعه کیفی: بخشی در بیماران مبتلا به ام اس مراقبت توانتبیین موانع 
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مراقبــت  ياجـرا بــزرگ در جهـت   یمـانع را بــه عنـوان   یبخش ـ تـوان 
 یم ـیتفقـدان کـار    نی ـا یگاه. کارآمد تجربه کرده بودند یبخش توان

از مشـکلات   یبعضاز قلم افتادن ، ها نهیهز شیافزا، يکارباعث دوباره 
  . مطلوب شده بود جهینتبه  یابیدستعدم  یگاهفوت زمان و ، ماریب

با هم و  دیبا یهمگکاردرمانگر ، پرستار، وتراپیزیف، وگای یمرب "
بـه مـن    وتراپی ـزیفسال گذشته  مثلاً. با پزشک من در ارتباط باشند

بر اثـر   متأسفانهو اصرار داشت که ادامه دهم که  داد یم نیتمرآنقدر 
را قطـع   ات یوتراپیزیفعود کرد و پزشک گفت  میماریب ادیز یخستگ

 ]ساله44 ماریب["!کن
کـه   میبـدان  نکهیابدون ، میده یمما فقط کار خودمان را انجام  "

و بـه چـه    اند دادهانجام  ماریب يبرا یاقداماتهمکاران تا الان چه  ریسا
 جـه ینت! بـد اسـت   یلیخ نیا! اند دهیرس ماریب يبهبوددر روند  ینکات
، يکـار دوبـاره  ، مـار یبشـدن   تی ـاذ! میشاهدکه الان  شود یم نیهم
 ریمـد ["!نـا کارآمـد   یبخش توانمراقبت  تر مهمو از همه  شتریب نهیهز

 ]ساله 38 یبخش توان
  فقدان ملاقات در منزل 2-3

 تی ـاهمبـا   گـاه یجابـه   یبخش ـ تـوان و درمانگران  نیمراقباغلب 
ام اس بـا داشـتن مشـکلات     مـاران یب يبـرا  ژهیوملاقات در منزل به 

 تیزیو متأسفانه یولواقف بودن ، يماریبو مزمن بودن  یحرکت یحس
طبق تجارب شرکت کننـدگان  . شد ینمدر منزل اغلب انجام  مارانیب

 يها نهیهز :ملاقات در منزل عبارت بودند از ياجرااز علل عدم  یبرخ
 تیــامنفقـدان  ، درمـانگر  يبـرا رفـت و آمـد    لاتیتسـه فقـدان  ، بـالا 

  .یفرهنگو عوامل  یاجتماع
بـه   يشـتر یب ازی ـنکـه   رونده شیپام اس مبتلا به نوع  مارانیب "

. شوند یمما فراموش  ستمیسدر  معمولاًدارند  یبخش توان يها مراقبت
مقـرون بـه    مـار یب يبـرا که  میندارملاقات در منزل  ستمیسچون ما 

 ]ساله 34پرستار [". کند تیحماصرفه باشد و از درمانگر هم 
ام اس  مـاران یب يبـرا در منزل  تیزیومراقبت با  تیفیک قطعاً "

 چیه ـ متأسـفانه  یول ـ. رود یم ـکه مزمن و ناتوان کننده اسـت بـالاتر   
حـداقل از نظـر    دیبامن ، کند ینم تیحمااز من  کار نیا يبرا یارگان
 ]ساله 27کاردرمانگر ["!شوم نیتأم تیامنرفت و آمد و  نهیهز

 نـد یایببه منزل ما  وتراپیزیفکه پرستار و  شد یمخوب  یلیخ "
 ـ. دهند و از او مراقبت کنند نیتمرو دخترم را  قبـول   متأسـفانه  یول

کاش . گران است یلیخ شانیها نهیهزو اگر هم قبول کنند  کنند ینم
   ]ساله 28 ماریبمادر [".کرد یم تمانیحما مهیب

را  يادی ـز يهـا  خانوادهو  مارانیبمن ، شود يسازفرهنگ  دیبا "
خود  یخصوص میحرکه حضور درمانگر در منزل را تهاجم به  ام دهید
 ]ساله 33پرستار ["!دانند یم

  یدرمانفقدان خانواده  3-3
 نـد یفرامطالعـه نقـش خـانواده در     نی ـادر  نیمراقبدرمانگران و 

اعتقـاد   هـا  آن. دانسـتند  یم ـ تی ـاهمبـا   اریبس ـرا  یبخش توانمراقبت 
. خـانواده اسـت   يمـار یببلکـه   سـت ینفرد  يماریباس  ام  کهداشتند 

بنابه  متأسفانه یولشوند  ندیفرا نیا ریدرگ دیباهم  ها خانواده نیبنابرا
عـدم  و  یدرمانخانواده  يبرامانند فقدان برنامه مدون و مصوب  یعلل

صـورت   یکـاف مطلـوب و   یدرمـان خـانواده   عمـلاً  ها خانواده يهمکار
  .ردیگ ینم

و  هـا  ینگران ـبود که به علـت   یجوانمن دختر  مارانیباز  یکی "
اسـترس   نیهماز حد پدرش با او مشکل داشت و  شیب يها دادنریگ
مشـاوره   يبـرا بارها از پدرش خواستم ، کرده بود دیتشداو را  يماریب
 ]ساله 48روانشناس [".امدیننکرد و  يهمکار یول دیایب

من  يبرارا هم  یجلساتکاردرمانگر  ایپرستار ، کاش پزشک يا "
در مراقبـت از او بـه    یل ـیخمـن  . گذاشـتند  یم ـکه همسرش هسـتم  

کارهـا در کشـور مـا     نی ـا متأسـفانه  یول. دارم ازینو کمک  ییراهنما
ــام  ــانج ــود ینم ــ. ش ــود   یحت ــا خ ــاریبب ــحبت   م ــت ص ــم درس ه

 ]ساله 41 ماریبهمسر ["!کنند ینم
  ماریب يریگ یپعدم  4-3
 رونی ـبرا  شیپـا  کی ـنیکلاز  مـار یب نکـه یامن خـودم بعـد از    "

جلسـات   مـاران یباز  یل ـیخ. از او نـدارم  يخبـر  چیه ـ گـر یدگذاشت 
بـدتر   یتیوضـع بـا   یطولانمدت  کیو بعد از  کنند یمرا رها  یدرمان

 اصـلاً  سـتم یس نیا متأسفانه، ستیناشکال من  نیا. کنند یممراجعه 
 ]ساله 36کاردرمانگر [".شود ینمدر کشور اجرا 

 کی ـنیکلاز  نکـه یابعـد از  . من نسوخته است يبرادلش  یکس "
 شیپدو سال  دیآ یم ادمی. شود یمتمام  زیچهمه  گرید رونیب میآ یم

 یبخش ـ تـوان  يبـرا کرد و نتوانست تا چند ماه مرا  یقلبمادرم سکته 
 کدام چیه اصلاً یول. بدتر شدم یلیخببرد و از من مراقبت کند و من 

 ]ساله 29 ماریب[". دندینفهم کینیکلاز پرسنل 
  يا حرفه تیصلاحعدم  5-3
 يهـا  مهـارت در  تیصـلاح مضمون عـدم   ریزمضمون از دو  نیا
. استخراج شده است یکیتکن يها مهارتدر  تیصلاحو عدم  یارتباط
 یبخش ـ تـوان از برخورد کادر مراقبـت   ها خانوادهو  مارانیباز  يتعداد
شـده بـود عبـارت     ها آن تیرضاکه باعث عدم  يموارد. بودند یناراض

، يصبور( یروح تیحماعدم ، و نظرات او ماریببه  یتفاوت یب: بودند از
عـدم  ، شـنونده خـوب نبـودن   ، و صـداقت  یروراسـت عدم ، )يهمدرد

 نیــاهــم  یگــاه. يدیــناامالقــاء تــرس و ، بــا احتــرام برخــورد تــوأم
و  در آمــوزشماننــد ضــعف  یکــیتکن يهــا ضــعفبــه  هــا یتینارضــا
و  در مراقبت يانگارو سهل  به موقعو  حیصح صیتشخ، یرسان اطلاع



 سمیه غفاري، مسعود فلاحی خشکناب، کیان نوروزي، عیسی محمدي
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 يها مهارتضعف در  دهنده نشان ریزتجارب  .شدند یمدرمان مربوط 
  :باشند یمکادر مراقبت و درمان  یارتباط
، رفتنـد  یمو  دادند یمرا انجام  قیتزر رباط کیپرستاران مانند  "
 ییدلجواز من  یکم ایکلمه حرف با من حرف بزنند  کی نکهیابدون 
 ]ساله 38 ماریب[".کنند

آمپـول ضـد تهـوع    ، نـوانترون  قی ـتزرقبل از : به پرستار گفتم "
چکار  دییبگومگر قرار است شما به من : پاسخ داد يتند؟ با دیزن ینم

بـه حـرفم گـوش     اصلاً. میکن ینمرا  کار نیامرکز  نیانه ما در ! کنم؟
 ]ساله 36 ماریب["!نداد

! نداد هیروحبه من  ها مارستانیبو  ها کینیکل نیادر  کس چیه "
 يبرخـورد ام اس دارم  دندیفهم یمتا  یهمگ اریبهاز پزشک گرفته تا 

 يا! رمی ـم یم ـکه انگار دارم  دادند یمنشان  یناراحتو  تأسفاز  یناش
  ]ساله 25 ماریب[".دادند یم به من دیام یکمرفتارها  نیا يبجاکاش 

کـادر   یک ـیتکن يهـا  مهـارت ضـعف در   دهنـده  نشان ریزتجارب 
 :باشند یممراقبت و درمان 

بـا مـن روراسـت     کـدام  چیه... و  کار درمانپزشک و پرستار و  "
 جـاد یاترس و وحشت در من  ای! دادند یمکاذب  دیام ای یعنی، نبودند

 ]ساله 26 ماریب["!کردند یم
 قـدر  نیا! دهند صیتشخمن را  يماریبتا  دیکشسال طول  3 "
اگـر  . حس شدند یب کاملاً میپاها نکهیاتا ! اشتباه دادند يها صیتشخ

را  یبخش ـ توانمن هم درمان و ، داده بودند صیتشخ تر قیدقزودتر و 
 ]ساله 42 ماریب["!شدند ینم طور نیا میپاهاو  کردم یمزودتر شروع 

به ما گفتنـد   پرستاران فقط. شد یم صیترخدخترم  که یزمان "
 یکـاف مراقبت  يبرا اصلاً نیا. دخترتان بد است يبرا یخستگگرما و 

 يبـرا ... و تی ـفعال، هی ـتغذدربـاره   يشـتر یبمن بـه اطلاعـات   . ستین
 ]ساله 29 ماریبمادر [".داشتم ازینمراقبت از او 

   يریگ بستر نامناسب بهره. 4
مانع از  يمواردمطالعه  نیابر اساس تجارب شرکت کنندگان در 

از  يادیزتعداد . شد یمکارآمد  یبخش تواناز مراقبت  ها آن يریگ بهره
و  یبخش توانما ضرورت  يبراکه  گفتند یم شانیها خانوادهو  مارانیب

مشخص ، از بدتر شدن يریشگیپو  يبهبودجهت  حیصح يها مراقبت
 ياقتصـاد  ای ـ یاجتمـاع ، یخـانوادگ و بستر  نهیزم متأسفانه یولاست 

درمانگران  ریساپرستاران و ، پزشکان. وجود ندارد کار نیا يبرا یخوب
 یمـانع گونـاگون را   يها نهیزممطالعه فقدان بستر مناسب در  نیادر 
  . دانستند یمکارآمد  یبخش توانمراقبت  يبرا

  یاجتماعو امکانات  لاتیتسهفقدان  1-4

در جامعه وجود ندارد که من بتوانم  یامکانات گونه چیه متأسفانه"
اکثـر مراکـز   ، ستندین منیاروها  ادهیپ. برم رونیبهمسرم را از منزل 

 ]ساله 33 ماریبهمسر [".رامپ ندارند یحیتفرو  دیخر
با دوستانم به  مثلاً ایبروم  دیخر يبرادوست دارم خودم  یلیخ"

 يبـرا  یحت ـمـا   يهـا  ابانیخروها و  ادهیپ دیکنباور  یول. بروم نمایس
 ]ساله 45 ماریب[ "...!پر از گودال و. ستندین منیاافراد سالم هم 

پل  يروبرودرست ! اند کردهنصب  نیمعلولمحل عبور  تابلو مثلاً"
 "!جامعـه و دولـت   یدگیرسهم از  نیا! وجود دارددرخت بزرگ  کی
 ]ساله 46 ماریب[

  یناکاف یتخصص یبخش توانمراکز  2-4
وجـود   تخـت یپااس در  ام  یوتراپیزیف یتخصصمراکز  کیفقط "

 اریبسدور است و رفتن به آنجا  یلیخکه هم از محل سکونت ما . دارد
 ]ساله 30 ماریبمادر [" .بر است نهیهزخسته کننده و 

ام اس  مـاران یب يبـرا  یتخصص ـ یبخش ـ توانما مراکز  متأسفانه"
در کـه   یاقـدامات کـه   میا بوده مسئله نیاو ما به دفعات شاهد  میندار

. نبوده اسـت  مارانیب يبرامناسب  دهند یمانجام  یتخصص ریغ مراکز
 ]ساله 38 یبخش توان ریمد["

  خانواده و دوستان یناکاف تیحما 3-4
خـانواده و   یناکـاف  تی ـحما، بر اساس تجارب شـرکت کننـدگان  

 یعـاطف و  یک ـیزیف یناکـاف  تی ـحماطبقـه   ری ـزدوستان خـود از دو  
 یک ـیزیف یناکـاف  تی ـحمابـه   ری ـز يها قولنقل . استخراج شده است

  :اشاره دارند
 گانیهمسـا و من مجبـور هسـتم از    ستیناوقات پدرش  یگاه"

سـاله   33جـوان   کی، آخه. حمام کردنش درخواست کمک کنم يبرا
 یکمک ـو  آورند یمبهانه  گانیهمسااغلب  متأسفانه یول. است نیسنگ

 ]ساله 33 ماریبمادر [ ".کنند ینم
هـر  ، تأسفو ابراز  یپرس احوال يبجا شانیخواقوام و ، کاش يا"

 رونی ـبآخـه  . بـرد  یم ـ رونیبمن را به  ها آناز  یکی بار کیچند وقت 
 34 مـار یب[".من سـخت اسـت   ریپمادر  يبرا واقعاً لچریوبردن من با 

 ]ساله
خـانواده و   یناکـاف  یعـاطف  تی ـحمانشان دهنده  زین ریزتجارب 

 : باشند یم مارانیب یبخش توانمراقبت  ندیدر فرادوستان 
. شـود  یم ـخوشـحال   یلیخ، ندیآ یم دنشیددوستانش به  یوقت

سـر   يبـرا  یلیتمـا دوسـتانش   متأسفانه یول. شود یمبهتر  اش هیروح
 ]ساله 28 ماریبپدر [.زدن به پسرم ندارند

 یهمـان یمو  يرو ادهی ـپ، به کـوه  مرتباًبا دوستانم ، میماریبقبل از 
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، دارم ازی ـن هـا  آنبـه   واقعـاً  یروح ـالان که من از نظر  یول. میرفت یم
تـو را   دنیدکه تحمل  آورند یمو بهانه  زنند ینمبه من سر  کدام چیه

 ]ساله 45 ماریب[ !میندار تیوضع نیادر 
  دولت  یناکاف یمال تیحما 4-4
. بـر اسـت   نـه یهز اریبس ـ تی ـمعلول يداراجوان  کیمراقبت از "

 ]ساله31 ماریبپدر [".کنند تیحماما را  شتریب دیبا ها مهیبدولت و 
. کمـر شـکن اسـت    ام خـانواده  يبـرا دارو و درمـان مـن    نهیهز"
سـازگار نبـود و    بـا مـن  تحت پوشش قرار داد  مهیبهم که  ییداروها

 ]ساله 41 ماریب[" .حالم بدتر شد
را ادامـه   یبخش ـ تـوان درمـان   هـا  خـانواده و  مـاران یباز  یل ـیخ "

 یکاردرمـان و  یوتراپی ـزیف نهیهزچون فقط که ، حق دارند! دهند ینم
 یاهی ـگ يداروهـا  ای ـخـاص   يغـذاها  هی ـته، رفت و آمد، دارو! ستین

 یکـاف  اصـلاً  مـاران یب نیا يبرا مهیبو پوشش ! بر است نهیهز یهمگ
   ]ساله 43کاردرمانگر[ "!ستین

  ماریب یتیشخصضعف . 5
مطالعـه اعتقـاد    نیادر  یبهداشت نیمراقباز درمانگران و  يتعداد

مراقبـت و   نـد یفرااز مواقـع مـا قبـل از شـروع      یلیخداشتند که در 
  . کار کنند و آن را اصلاح کنند ماریب تیشخص يرو دیبااول ، درمان
  فیضعاعتماد به نفس  1-5
 بـه نفسـش  داشتم که آنقدر اعتماد  يماریبمن ! دیکن ینمباور  "

مراقبت داشت  ایو  قیتزر نهیزمکه در  ییها سؤال یحتبود که  نییپا
ــرا  ــ ینمـ ــت  دیپرسـ ــو خجالـ ــ یمـ ــد  ! دیکشـ ــه بعـ ــن جلسـ و مـ
 ]ساله 34پرستار ["!دمیفهم یم

  ترس 2-5
را  شـان یعملکرد يهـا  مهارت، ترس به علت مارانیباوقات  یلیخ
را  لچریو، خوردن نیزمبه خاطر ترس از  مثلاً! دهند یماز دست  کاملاً

 دهیفا یبما هم  ناتیتمر عملاًو ! بد است یلیخ نیاو  کنند یمانتخاب 
 ]ساله 31 وتراپیزیف["!شود یم

  احساسات انیبشرم در  3-5
 ـاو  برنـد  یم ـرنـج   یجنسام اس اغلب از مشکلات  مارانیب "  نی

داشـتم   يادیز مارانیب متأسفانه یول. دارد يادیز يها حلمشکل راه 
 انی ـبشـرم در   نکـه یا به علـت فقط  شد یمکه مشکلشان بدتر و بدتر 

ــاو ! خــود داشــتند یجنســمشــکل  در مشــاوره مــن بــا  مســئله نی
  ]ساله 47روانشناس ["!افتاد یمهمسرانشان هم اتفاق 

ــا افتــهیفــوق  نیمضــام ــت  یبررســحاصــل از  يه ــع مراقب موان
  .ام اس بودند مارانیبدر  یبخش توان

  

  يریگ جهینتبحث و 
در  یبخش ـ تـوان موانـع مراقبـت    يحـدود مطالعه حاضر تا  جینتا

ــا. ام اس و ابعــاد آن را مشــخص ســاخت مــارانیب ــع  نی نقــص موان
بسـتر نامناسـب بهـره    ، يسـازگار بـه   مـار یب یابیدستعدم ، یاطلاعات

 انگریبشدند که  یمعرف ماریب یتیشخصو ضعف  ییاجراضعف ، يریگ
و عوامـل   ياقتصاد، یاجتماع، یخانوادگ، يفردعوامل گوناگون  ریتأث

 نـد یفرابـر   یبخش ـ تـوان درمـان و  ، مراقبت ستمیسمرتبط با دولت و 
اکثـر شـرکت کننـدگان در     تجـارب . باشـند  یم ـ یبخش ـ توانمراقبت 

در هنگام مواجه با ام  مارانیببود که  مسئله نیا انگریبمطالعه حاضر 
 یناقص ـکـم و   اریبس ـاطلاعات  ایو  شناختند ینمرا  يماریب اصلاًاس 

 هـا  خـانواده . آن داشتند یمراقبتو  یدرمان يها روشو  يماریبدرباره 
را تجربه کـرده   مارانیبمراقبت از  نهیزمبه اطلاعات در  ازین به شدت

از  هـا  آنمنجر به برداشـت اشـتباه    یاطلاعاتنقصان  نیا یگاه. بودند
کـه انتظـارات    يا گونهشده بود به  یبخش توانمراقبت  جینتاو  ندیفرا
امر در  نیهمبود و  تیواقعفراتر از  یبخش توانمراقبت  ندیفرااز  ها آن

 یبخش ـ تـوان و رهـا کـردن ادامـه رونـد مراقبـت       يدیناامعمل باعث 
 کـاملاً  مـاران یب يبـرا را فقط  یبخش توان ها آناز  يتعدادو  دیگرد یم

 ـا. دانسـتند  یمفلج   دهی ـددر مطالعـات خـارج از کشـور     هـا  افتـه ی نی
و  مـاران یب يسـاز و آگاه  یرساناطلاع  تیاهم مسئله نیاو  شوند ینم

بـه نظـر   ، دهد یمنشان  یبخش توانمراقبت  ندیفرارا درباره  ها خانواده
 انـدرکاران  دسـت و  گـذاران  استیس فیوظا طهیحامر در  نیا رسد یم
، جـت ، رینکلیس ـ، لانـگ  قـات یتحق. باشـد  یبهداشت یمراقبت ستمیس

در مراقبـت   یمـوانع و  ها یینارسانشان دادند که  وارامنیسو  استراسر
، مربوط به فرهنـگ  تواند یمام اس وجود دارد که  مارانیب یبخش توان

 در دسـترس ، یمراقبت ـ سـتم یسساختار ، مارانیبسن ، يماریبشدت 
از  یبعض ـدر  هـا  افتهی نیا). 23-27(باشد ها یژگیو نیابودن خدمات 

بـا   یمراقبت ـ ستمیسموانع مانند در دسترس بودن خدمات و ساختار 
فقدان کـار  موانع  رسد یمبه نظر . مطالعه شباهت دارند نیا يها افتهی
 يریگ یپعدم ، یدرمانفقدان خانواده ، فقدان ملاقات در منزل، یمیت
کـم  خـارج از کشـور    در مطالعـات  يا حرفـه  تیصـلاح فقدان ، ماریب

و رونـد   ریـزي  برنامـه در  ریی ـتغ تیاهمامر  نیهمو  باشند یم تر رنگ
کـه   يا مطالعـه در البتـه  . دهد یمرا نشان  یبخش توانمراقبت  ییاجرا

 میت ـنقـش پرسـتاران در    يسـاز لانگ و همکاران به منظـور آشـکار   
 يرگـذار یتأثموجـود بـر    يهـا  چـالش و کشـف   یبخش ـ تـوان مراقبت 

سـال انجـام    دوو در مـدت زمـان    یفیکبه روش ، یگروه یبخش توان
گـروه در ارائـه    ياعضـا  انی ـمبود که  تیواقع نیا انگریب جینتا، دادند
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وجـود نـدارد و    یکافو تعامل  يهمکار مارانیببه  یبخش توانمراقبت 
مراقبــت  نــدیبرآاحســاس رقابــت اســت کــه باعــث کــاهش   شــتریب

 یطراح ـچانگ و اگزو به منظـور   يا مطالعه). 26(گردد یم یبخش توان
انجـام دادنـد و    نهیسمبتلا به سرطان  مارانیب يبرا یبخش توانمدل 

موجـود در   یبخش ـ تـوان  يهـا  برنامـه منظور از مرور مقـالات و   نیبد
 یطراح ـپژوهشگران پس از . استفاده نمودند ها مارستانیب يها تیسا

اسـت   يضرورموضوع اشاره نمودند که  نیابه  مارانیب نیا يبرامدل 
 یارتبـاط و  یک ـیتکن يهـا  تیصلاحاز  یبخش توانمراقبت  میتاعضاء 
 برخـوردار باشـند و   مـاران یببـه   یبخش ـ تـوان ارائه مراقبت  يبرالازم 

). 28(نندیبب یبخش توانمراقبت  نهیزملازم را در  يها آموزش یستیبا
 نی ـاشامل تجارب شرکت کنندگان در  گرید ییاجراحال آنکه موانع 

فقدان ملاقات در منزل و فقـدان خـانواده   است که  نیا انگریبمطالعه 
 زانی ـمو هم به  یبخش توان یمراقبت ستمیس يها ضعفهم به  یدرمان
و  نیتـدو لـذا  ، دارد یبسـتگ  هـا  خـانواده و  مـاران یبو فرهنگ  یآگاه
 یدرمان، یمراقبت انیمجرو  گذاران استیستوسط  ها برنامه نیا ياجرا

به  یرساناطلاع  شیافزاو تلاش در جهت ، است يضرور یبخش توانو 
از موانـع   یکی. دارد تیاهمبه همان اندازه  زین يسازمردم و فرهنگ 

و  يماریببا  ماریب يسازگاردر مطالعه حاضر عدم  یبخش توانمراقبت 
موضـوع   نی ـا دیؤمو همکاران  سونیدنمطالعه  جینتادرمانش بود که 

مـرتبط بـا    یروانشناس ـ يفاکتورهـا  یبررس ـبه مرور و  ها آن. باشد یم
مطالعـه مـورد    72. مبـتلا بـه ام اس پرداختنـد    مارانیبدر  يسازگار

با ام اس  يسازگارمدل  تینهاشدند و در  زیآنالقرار گرفتند و  یبررس
 یاثربخش ـکـه لازمـه    افتنـد یدر، مطالعـه  نی ـا نیمحقق. را ارائه دادند

بـا   هـا  آن يسـازگار ، ام اس مـاران یبدر  یبخش تواندرمان و ، مراقبت
آن  طیشراو  يماریبنتوانند با  مارانیب که یزمانو تا  باشد یم يماریب

اجـرا   یبـه درسـت   یبخش ـ تـوان درمان و ، مراقبت ندیفرا، ندیایبکنار 
 و قـدرت  هـا  یتوانـائ مـزمن کـه    یجسم يها يماریب ).1(نخواهد شد

منجر به کـاهش اعتمـاد بـه    ، کنند یمفرد را دچار اختلال  يعملکرد
کـه از نظـر    يافـراد در  تیوضع نیاو  شوند یمفرد  يدواریامنفس و 

در مطالعـه   .)29( شـود  یم ـ دهید شتریب، تر هستند فیضع یتیشخص
 نییپا به نفساعتماد  به علتاز مشارکت کنندگان  يتعداد زینحاضر 

و  یبخش توانمناسب مراقبت  افتیدر نهیزمدر  يادیزدچار مشکلات 
که بـا   ییها مصاحبهدر )2004(بوجه و همکاران . شده بودند يبهبود
مبتلا به  ماریب 85اس با  ام  یآگه شیپاز  مارانیبدرك  نییتبهدف 

کـه از قبـل    یمـاران یبکـه  ، اشاره کردنـد  افتهی نیابه ، ام اس داشتند
تـرس و اضـطراب   ، نییپـا مانند اعتماد به نفس  یتیشخص يها ضعف

 دی ـامنـا   بـه شـدت  مزمن و لاعلاج ام اس  يماریببا ابتلا به ، داشتند
 نیهم ـشده بود و  دیتشد ها آندر  یتیشخص يها ضعفشده بودند و 

کـرده بـود    جادیااختلال  ها آنو درمان  يبهبوددر روند  به شدتامر 
جهت شناخت خود  مارانیبدسته از  نیابه  شتریب یدگیرسلذا ). 30(

در مطالعه حاضر شرم ). 1،30(دارد ییبسزا تیاهمخود  يها ییتواناو 
بـود کـه بـر رونـد      يفرد يها یژگیواز  گرید یکیاحساسات  انیبدر 

کـه مـانع از    يا گونـه به ، گذاشته بود یمنف ریتأث، یبخش توانمراقبت 
بـه نظـر   . شـده بـود   یجنس ـمسـائل   نهیزمدر  مارانیبرفع مشکلات 

فرد و هم به فرهنـگ مربـوط    تیشخصهم به  مسئله نیاکه  رسد یم
 نی ـاچرا که در مطالعات خارج از کشور با فرهنـگ متفـاوت   ، شود یم

در جامعه ما اغلب مردم در صحبت  که یدرحال، شود ینم دهید مسئله
 نی ـادر مطالعه خود به  يغفار. خود شرم دارند یجنسدرباره مسائل 

ــه   ــرد ک ــاره ک ــه اش ــارانیبنکت ــه   ام اس در م ــوط ب پرسشــنامه مرب
 هـا  تیفعالتر از حد متوسط از  نییپا ازیامت یزندگروزمره  يها تیفعال
 چیه ـ هـا  آناکثـر   کـه  یصـورت در ، گرفتنـد  یجنسمثبت  لاتیتماو 

و درمـانگران نکـرده بـودن و از     نیمراقبدرباره مشکلشان با  یصحبت
 تیشخص ـلـذا تـلاش جهـت شـناخت     ). 12(آن شـرم داشـتند    انیب
بـه   يضـرور  اریبسمانع  نیارفع  يراستادر  يسازو فرهنگ  مارانیب

دولـت و پوشـش    یناکـاف  یمـال  تی ـحمامطالعه  نیادر . رسد یم نظر
ام  مارانیب یبخش توانمراقبت  ییاجرااز موانع  گرید یکی مهیب یناکاف

، سـون یدن ماننـد مطالعـه   گریداگر چه در مطالعات ، اس شناخته شد
مراقبـت و درمـان در    يهـا  نـه یهز شیافزا لدنیگکوبلت و ، دریر يد
گـزارش شـده    مـاران یب يبهبوداز موانع در برابر  یکیام اس  مارانیب

 عـلاوه مطالعات عنوان شده است که در آن جوامـع   نیادر  یولاست 
و جلسات مشاوره هم تحت  یبخش توانمکمل و  يها درمان، بر داروها
 ـاقرار دارنـد و   مهیبپوشش  و  مـاران یببـه   يادی ـز اریبس ـکمـک   نی
از خـدمات   یبـه راحت ـ  مـاران یب شـود  یم ـو باعـث   کند یم ها خانواده

در جامعه  ها تیحما نیا یول). 33-31، 1( ندینمااستفاده  یبخش توان
مطالعـات ماننـد    ریسـا مطالعـه حاضـر و    يهـا  افتهیو  باشد ینم یکاف

 شـتر یب یمـال  تیحمالذا ، باشند یمموضوع  نیا دیمو ینیحسمطالعه 
 یمراقبت ـاسـتفاده از خـدمات    نـه یزمدر  هـا  خانوادهام اس و  مارانیب

 نی ـا یزنـدگ  تی ـفیکمراقبت و  تیفیک شیافزادر جهت  یبخش توان
 نی ـادر انجـام  ). 34( باشـد  یم ـ يادیز تیاهم يدارا مارانیبگروه از 

مطالعـه توانسـت تـا     نی ـا يها افتهی. وجود نداشت یتیمحدود قیتحق
، دینماام اس را کشف  مارانیب یبخش توانموانع مراقبت  يادیزحدود 

و اثـر بخـش شـدن مطالعـه      هـا  افتـه یشـدن   يکاربرددر جهت  یول
مـدل و ارائـه    یطراح ـدر جهـت   يگـر یدمطالعات  گردد یم شنهادیپ

ام اس  مـاران یبدر  یبخش ـ تـوان رفع موانع مراقبـت   يبرا ییراهکارها
   .ردیگصورت 
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 انی ـنماو ابعـاد آن را   یبخش توانمطالعه موانع مراقبت  نیا جینتا
عـدم  ، یاطلاعـات نقـص  شامل  یاصل هیما ساخت که توسط پنج درون

 یـی اجراضعف ، يریگ بستر نامناسب بهره، يسازگاربه  ماریب یابیدست
حاصـل از تجـارب    ها افتهی نیا. شدند یمعرف ماریب یتیشخصو ضعف 

و  ها خانواده، مارانیبشامل  یبخش توانمراقبت  ندیفرادر  ریدرگافراد 
موانع  نیابه  یدگیرسلذا توجه و ، بود یبخش توانمراقبت  میت ياعضا

ام اس و رفع  مارانیب يبرا یبخش توانمراقبت  تیفیکدر جهت ارتقاء 
به  یابیدست. دارد ییبسزا تیاهم ندیفرا نیادر  ریدرگمشکلات افراد 

و  ها خانواده، جامعه، دولت یآگاه شیافزاباعث  تواند یمفوق  نیمضام
از موانع و عوامـل بازدارنـده ارائـه مراقبـت      یدرمان یمراقبت نیمسئول
منجـر بـه   ، دهی ـگردام اس  مـاران یبو مناسب بـه   حیصح یبخش توان
 شـتر یب تی ـحماو کمـک و   نیمسـئول تـر   قی ـدق ریزي برنامهو  نیتدو

 يها یناتوانخواهد شد و احتمال  مارانیباز  ها خانوادهدولت و ، جامعه

لـذا  . خواهـد داد را کـاهش   مارانیبدر  یروان یروحو عوارض  یجسم
ــ شــنهادیپ ــات ، گــردد یم ــهیزمدر  يگــریدمطالع ــیتب ن ــه  نی و ارائ

ام اس بر اساس  مارانیبدر  یبخش توانرفع موانع مراقبت  يراهکارها
  .موانع موجود انجام شود

  
  و تشکر ریتقد

اعـم از   قی ـتحقمشـارکت کننـدگان    هی ـکللازم است از  انیپادر 
محتـرم   نیمسـئول و  هـا  خانواده، مراقبت شوندگان، مراقبت کنندگان

کننده از جمله دانشگاه علوم  يهمکار يها انجمنو  ها سازمان، ادارات
ــتیبهز ــوانو  یسـ ــ تـ ــفهان ، یبخشـ ــران و اصـ ــن ام اس تهـ ، انجمـ

مرکـز  ، تهران دهیرف یبخش توانالزهرا اصفهان و مرکز  يها مارستانیب
تشکر و  مانهیصماس  ام  یوتراپیزیف یتخصصو مرکز  يراز یبخش توان

  .گردد یقدردان
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Abstract 
Background & Aims: Due to the increasing proliferation, high costs and numerous physical and 
psychological disabilities of multiple sclerosis (MS), efficient rehabilitation care is important. Studies 
show that high quality rehabilitation care to MS patients currently is not provided. This study aimed to 
explore the barriers of rehabilitation care in MS patients. 
Materials &Methods: A qualitative content analysis method was used to analyze the gathered data. The 
study participants were 35 (15 patients, 5 nurses, 6 family members, 2 physiotherapists, 2 doctors, 2 
occupational therapists, 2 psychologist and the director of MS Society) that were chosen by purposeful 
sampling from MS associations of Isfahan and Tehran (Iran). Data was gathered through non structured 
interviews.  
Result:The analysis led to five themes as the barriers of rehabilitation care in MS patients.The five 
themes introduced under the headings: lack of information, lack of achieve to adaptation, poor context for 
utilization, poor performance and poor patient characteristics. These are explained in the text. 
Conclusion:These themes can lead to increased information of the government, community, families, and 
health care authorities about barriers to appropriate rehabilitation care to MS patients. This will help to 
develop better plan and support for MS patients, and it will reduce the possibility of adverse mental and 
physical disabilities in MS patient.  
Keywords:Multiple sclerosis, rehabilitation care, nurse, content analysis. 
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