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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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چــــــــكيده

كليد واژه‌ها:
1. نوروفیبروماتوز نوع یک

2. بیماری‌هاي ژنتیکی
 در حال تولد 

3. ايران

علايم  از  محدوده‌اي  موجب  كه  است  غالب  اتوزومال  ژنتكيي  نادر  بيماري  يك  نوروفيبروماتوز  مقدمه: 
به‌خصوص ضايعات پوستي مي‌شود و به طور جدي بر يكفيت زندگي بيماران اثر می‏گذارد. هدف از اين 
مطالعه شرح تجارب زندگي با نوروفيبروماتوز نوع 1 بود. توصيف بيمار: اين گزارش مورد يكفي، تجربيات 
زندگي با نوروفيبروماتوز نوع 1 را در يك زن 25 ساله بررسي ميك‌ند. داده‌ها از طريق مصاحبه‌‌های نیمه 
ساختار تعاملی جمع‌آوري شدند و با استفاده از رویکرد پدیده شناسی ون منن مورد تجزيه و تحليل قرار 
گرفتند. راهبردها جهت اطمينان از استحکام مطالعه، درگيري طولاني‌مدت محقق با داده‏ها، عودت یافته ها 
به مشارکت کننده و تحلیل توسط چند محقق بود. يافته‌ها: تجزيه و تحليل داده‌ها دو موضوع اصلي شامل 
"ترس از ناشناخته‌ها" و "تلاش جهت سازگاري" را نشان داد. مخفي كردن، وابستگي به خانواده، پيوستن به 
شبكه‌هاي اجتماعي و اميد به بهبودي يافتن مسايل مهم ديگري براي اين بيمار بودند. نتيجه‌گيري: خانواده 
و گروه‌هاي حمايت اجتماعي مي‌توانند به بيماران در برخورد با تنهايي، ترس و اضطراب و پيدا كردن خود 

در فضایی با درك متقابل و ارتباط همدلانه كمك كنند.

D
ow

nl
oa

de
d 

fr
om

 s
he

fa
ye

kh
at

am
.ir

 a
t 1

4:
25

 +
03

30
 o

n 
T

ue
sd

ay
 S

ep
te

m
be

r 
26

th
 2

01
7 

   
   

   
[ D

O
I: 

10
.1

88
69

/a
ca

dp
ub

.s
he

fa
.5

.3
.4

4 
]  

Archive of SID

www.SID.ir

http://shefayekhatam.ir/article-1-1388-fa.html
http://dx.doi.org/10.18869/acadpub.shefa.5.3.44


دوره پنجم، شماره سوم، تابستان 1396

4646

مقدمه
نوروفيبروماتــوز شــايع‌ترين بيمــاري در بــين سـ�ندرم‌هاي 
پوســتي عصبــي اســت و مــيزان شيــوع آن در حــدود2  تــا 3 
در هــر هــزار نفــر جمعــيت عمومــي اســت. شــايع‌ترين تظاه�ـر 
�ـه،  بالينــي در اــين بيمــاران ضايعــات جلــدي هيپرپيگمانت
مشكــلات يادگـي�ري  نوروفيبروم‌هــا، ندول‌هــاي عنبــيه و 
مــي باشــد ولــي گلــيوم اپتــيك و ســايرگليوم‌ها و توموره�ـاي 
بدخــيم غاــف عصبــي و ضايعــات اســتخواني نــيز بــا ش�ـيوع 
كمتــري دــيده مــي شــوند. ایــن بیمــاری دو فــرم دارد کــه 
نوروفيبروماتــوز تــيپ یکــ )ون ریکلینــگ هــاوزن1( ش�ـايع‌ترين 
فــرم از بيمــاري نوروفيبروماتوزــيس اســت ــكه 85  درص�ـد از 
بيمــاران را شــامل مــي شــود.  اــين بيمــاري ژنتــكيي اتوزوم�ـال 
غالــب بــا شيــوع ــيك در ســه هــزار مــورد مشــاهده می‌شــود 
)1(. نیمــی از بيمــاران بــه فــرم فاميلــيال و باقيمانــده بــه عل�ـت 
بــروز موتاسيــون بــه ایــن بیمــاری دچــار می‌شــوند )3 ،2( 
تشــخيص اــين بيمــاري بــر مبنــاي كرايترــياي تشــخيصي 
انســتیتو ملــی ساــمت آمریــکا2 شــامل دو مــورد از مــوارد: 
تعــداد شــش ــيا بيشــتر لــكه شيــر قهوه‌هــاي بــا قطــر بيش�ـتر 
از 5  ميلي‌متــر قبــل از بلــوغ و ــيا بيشــتر از 15 ميلي‌متــر در 
بالغــين، تعــداد دو ــيا بيشــتر نوروفيبــروم و یــا ــيك نوروم�ـاي 
پلكســي فــرم، كك و مــك زــير بغــل ــيا كشــالة ران، گلـي�وم 
اپتــيك، تعــداد دو و ــيا بيشــتر لــيش نــدول، ضايعــة مش�ـخص 
اســتخواني نظــير ديســپلازي اســفنوييد، نــازك شــدن قشــر ب�ـا 
ــيا بــدون آرتــروز و ابتاــء بســتگان درجــة اول بــه معياره�ـاي 

تشــخيصی نوروفيبروماتــوز تــيپ ــيك مي‌باشــد )5 ،4(.
بيمــاري نوروفيبروماتــوز تــيپ ــيك فــرد را مســتعد ابتالـء 
بــه تومورهــاي دســتگاه عصبــي مرــكزي و محيطــي و س�ـاير 
ســاركوم‌هاي جلــدي و احشــایی مــی کنــد )6(. در دو درص�ـد 
�ـان  �ـت زم بيمــاران بــا نوروفيبروماتــوز تــيپ ــيك، بــا گذش
احتمــال بــروز بدخيمــي در غاــف اعصــاب محيطــي وجــود 
دارد )7(. شــايع‌ترين بدخيمــي در غاــف اعصــاب محيطــي 
اــين تومــور در سـ�نين   .)8،  9( نوروفيبروســاركوم اســت 
نوجوانــي و بلــوغ بــروز مي‌كنــد. رشــد ســريع ضايعـ�ات 
نوروفيبرومــي، دردنــاك شــدن و تغــيير شكــل و خونرـي�زي 
در داخــل ضايعــات مطــرح كننــدة بــروز تغــييرات بدخيم�ـي 
اســت )10(. اـــين مقالـــه حاصـــل ـــيك مطالعــة يكفــي 
بــا تمرــكز بــر تبییــن تجربــة زندگــی بــا بیمــاری نــادر 
ژنتیکــی نوروفیبرماتــوز، یکــ دختــر جــوان و تبییــن مســائل 
روانشــناختی و اجتماعــی ابتاــء بــه ایــن بیمــاری ژنتیکــی 
اســت. بــا توجــه بــه ایــن کــه تاکنــون مطالعــة مشــابهی در 
ایــن خصــوص در کشــور صــورت نگرفتــه اســت امــيد اســت 
نتاــيج اــين پژوهــش بــه کادر درمانــی مراقبتــی بــرای شــناخت 

بهتــر از بیمــاران نوروفیبروماتــوز کمکــ نمایــد.
توصيف بيمار

مطالعــة حاضــر یکــ گــزارش مــوردی بــا روش کیفــی اســت. 

بــرای جمــــع‌آوری داده‌هـــا از مصاحبـــه‌های عمیــق، بــدون 
ســاختار و تعاملــی )چهــره بــه چهــره( اســتفاده گردیــد. 
مصاحبه‌هــا در منــزل مشــارکت کننــده، در فضاــيي آرام 
و مناســب انجــام شــد. مصاحبــه بــا یکــ ســوال بــاز آغــاز 
شــد: »وقتــی می‌گویــم نوروفیبروماتــوز چــه بــه ذهــن شــما 
مــی آیــد؟« بــرای ادامــة مصاحبــه و غنــا بخشــیدن بــه عمــق 
داده‌هــا از ســوالات کاوشــی3 ماننــد »چــه احساســی داشــتید؟ 
چگونــه بــود؟ برایــم مثــال بزنیــد، ...« اســتفاد شــد. پــس از 
دســت نویــس نمــودن مصاحبه‌هــای ضبــط شــده، ابتــدا متــن 
چنــد بــار خوانـــده شـــد و جماــت و واحدهــاي معني‌دار ــــكه 
بــــه نظــر پژوهشــــگر توصــيف كننــدة پدــيدة مــورد نظــر بود، 
جــدا گردــيد. بــرای افزایــش اســتحکام مطالعــه، داده‌هــا 
توســط دو نویســندة دیگــر ایــن مقالــه نیــز بــه طــور هم‌زمــان 
تحلیــل شــد. بــراي اعتبــار و اعتمــاد از قابلــيت اعتبــار4، قابلــيت 
انتقــال5، قابلــيت اعتمــاد6 و قابلــيت تأـــييد7 اس�ـتفاده گردـي�د 

.)12(
در اــين مطالعــه مشــارکت كننــده‌ای انتخــاب گردــيد ــكه 
تجربــة طولانی‌مــدت از زندگــی بــا بیمــاری نوروفیبروماتــوز 
را داشــته اســت. قابلــيت انتقــال، احتمــال معنـــي‌دار بــــودن 
يافتـه‌هــــا در موقعيت‌هــاي مشــابه مــي باشــد. قابلــيت ثبــات، 
از طرــيق بــاز نگــري مراحل تحقيق توســـط دو نفر از اســاتيد و 
توافـــق آن‌هـــا در مــورد نتايج صــورت گرفت. قابلــيت تأييد در 
اــين تحقــيق بــه گونـــه‌اي صــورت گرفــت ــكه ســاير محققــين 
نــيز بتوانند قـــادر بـــه درك تجربــة نوروفیبروماتوز و پيگـــيري 
داده‌هـــا و دســـتي‌ابي بـــه يافته‌هــاي مشــابه باشــند. بــرای 
تحلیــل داده‌هــا از روش تجزـــيه و تحلــيل پدیــده‌ شناســی ون 
مـــنن8 اســتفاده گردید )11(. 48 عبارت، جمله ـــيا پـــاراگراف 
مضمونــي از مصاحبه‌هــا، اســتخراج و بــا كنــار هــم قــرار دادن 
و مقايســة اشــتراكات مضـمون‌هـــا و زــير مضمون‌هــا، دو درون 

ماــية اصلــي و ســه درون ماــية فرعـــي حاصــل شــد.

ملاحظات اخلاقی
شـــرح و بیـان هـــدف پژوهش، کسب رضـایت آگاهانـه بـرای 
مشـــاهده، ضبــط صــدا بــرای مصاحبــه، اســتفاده از تصویــر، 
انجــام هماهنگــی بــرای حضـــور در محــل مصاحبــه، ارایـــة 
تعـــهد لازم بـــــرای در اختیــــار گذاشــتن یافتــــه‌ها در 
صـــورت تمـــایل، حفـظ گمنـامی و اختیـــار انصراف در همــة 

مراحــل پژوهــش رعایــت شــد. 

گزارش مورد

بــرای درک بهتــر از وضعیــت مشــارکت کننــدة مــورد مطالعــه، 
ابتــدا شــرایط پزشــکی وی ارائــه مــی شــود. بیمــار دختــر 
25 ســالة خانــه‌دار، مجــرد و مــورد شــناخته شــدة بیمــاری 
نوروفیبرماتــوز نــوع یکــ اســت. از 9 ســالگی بیمــاری خــود را 
بــا لکــ، کک و مکــ از زیــر بغــل نشــان داد و بــه صــورت 
لکه‌هــای شــیر قهــوه‌ای )کافــه لاتــه9( گســترش یافــت. تصویــر 

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
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یکــ نمایــی از پشــت و ناحیــة کمــری بیمــار را نشــان می‌دهــد 
کــه عاــوه بــر وجــود نوروفیبروماهــای متعــدد و لکه‌هــای شــیر 
قهــوه‌ای، بــا فروررفتگــی بیــش از حــد در ناحیــة کمــری همــراه 
اســت )تصویــر 1(. پــس از مراجعــات مکــرر بــه مراکــز درمانــی 
و پزشکــ متخصــص پوســت، بیمــار تحــت درمــان بــا انــواع 
محلول‌هــا قــرار گرفــت کــه نتیجــة درمانــی بــه دســت نیامــد و 
در پیگیــری بــرای یافتــن درمــان بــه یکــی از بیمارســتان‌های 
دانشــگاهی تهــران مراجعــه نمــود. بــا بررســی‌های بیشــتر از 
قبیــل الکتــرو انســفالوگرافی، تشــخیص نوروفیبروماتــوز مطــرح 
گردیــد. بیمــاری محــدود بــه کک و مکــ و لکه‌هــای شــیر 
قهــوه‌ای بــود تــا اینکــه در 15 ســالگی، نوروفیبرومــا در ســینة 
وی ظاهــر و ســبب هــراس شــدید مشــارکت کننــده گردیــد. 
پــس از مراجعــات مکــرر بــه پزشــکان، انجــام تصویربــرداری 
رزونانــس مغناطیســی10 و بررســی‌های پاتولــوژی، بیمــاری 
نوروفیبروماتــوز نــوع یکــ تاییــد شــد. بــا بــالا رفتــن ســن 
تعــداد و انــدازة تومورهــا افزایــش یافــت بــه طــوری کــه دو 
تومــور در پشــت زانــو و کنــار گــردن بــه انــدازه‌ای بــزرگ شــد 
کــه بیمــار مجبــور بــه عمــل جراحــی بــرای برداشــتن آن‌هــا 
گردیــد. بــرای تومــور پشــت پــا تشــخیص شــوانوما11 داده 
شــد کــه ایــن تومــور نیــز خــارج گردیــد. تومــور ناحیــة گــردن 
بــا افزایــش تدریجــی انــدازة بــدون علایــم فشــاری و خشــونت 
صــدا و در ســمت جانبــی راســت گــردن و از جنــس شــوانوم 
بــود کــه در هنــگام جراحــی چســبندگی شــدید بــه اســتخوان 
مشــاهده شــد امــا در نهایــت تومــور بــا موفقیــت خــارج شــد. 
مشــارکت کننــده پــس از ایــن جراحــی تــوان بلنــد کــردن 
اجســام ســنگین را از دســت داد و توانایــی کار کــردن مفیــد 
نیــز از وی ســلب شــده اســت. ضمــن ایــن کــه تاکنــون چنــد 
مــورد جراحــی کوچکــ و بــزرگ بــرای برداشــتن تومورهــای 

ســطحی بــدن نیــز داشــته اســت. 

یافته‌ها

از مصاحبه‌ه��ا، دو مضمــون اصلــی "تــرس از ناشــناخته‌ها" و 
"تاــش بــرای ســازگاری" بــا مضامیــن فرعــی "مخفــی کــردن، 
وابســتگی بــه خانــواده، گــروه بیمــاران، امیــد بــه راهــی بــرای 
عاــج" بــوده اســت. بــرای تبییــن تجربیــات از نقــل قول‌هــای 

مســتقیم مشــارکت کننــده اســتفاده شــده اســت.

ترس از ناشناخته‌ها

یکــی از مضامیــن اصلــی تــرس از ناشــناخته‌ها، تــرس از 
آینــدة مبهــم، شــناخت ناکافــی مــردم از بیمــاری، ســیر 
نامشــخص بیمــاری، احتمــال وخامــت، بدخیمــی و ناتوانــی 
ناشــی از بیمــاری، و تظاهــرات پوســتی بــود. مشــارکت کننــده 

ایــن گونــه بیــان داشــت:

»اصاــ یکــی از ترســهام همیــن آینــده‌ای هســت کــه نمی‌دونــم 
می‌خــوام چــکار کنــم، می‌خــواد چــی بشــه«.

مشــارکت کننــده بیمــاری خــود را بــا ســایر بیماری‌هــا مقایســه 
می‌کنــد و نتیجــه می‌گیــرد کــه ناآگاهــی ســبب واکنش‌هــای 
نادرســت هــم می‌شــود کــه خــود ســبب تــرس مشــارکت 

کننــده از آمیختــه شــدن بــا اجتمــاع مــی گــردد:

»یــه بیمــاری کــه ام اس داره همــه خیلــی راحت‌تــر مــی 
دونــن ایــن بیمــاری چیــه، ولــی واســه مــن رو کســی نمی‌دونــه 
چ��ون هی��چ جای�ـی ازش صحب��ت نش��ده...«  تجربی��ات مشــارکت 
کننــده بــه کــرات حاکــی از رویدادهایــی بــوده اســت کــه 
ناشــی از بــی اطلاعــی مــردم و کادر بهداشــتی درمانــی از 
بیمــاری نوروفیبروماتــوز بــوده اســت. نبــود آگاهــی نیــز موجــب 
�ـده  �ـارکت کنن �ـا مش عکس‌العمل‌ه��ای نادرســتی در مواجه��ه ب
مــی شــد. ســیر نامشــخص بیمــاری، خــود عامــل دیگــری بــود 

کــه بــه تــرس از ناشــناخته‌ها دامــن مــی‌زد.

»مــن و خانــواده‌ام تــا پانــزده ســالگی نمی‌دونســتیم قــراره 
همچنیــن اتفاقــی بیفتــه، بــدن مــن تومــور در بیــاره، مــن 
فقــط بــه هــوای لکــ بــودم. راهنمایــی [بــودم] اولیــن [تــوده] 
در اومــد رو ســینه‌ام، از اون موقــع بــه بعــد تــرس از اینکــه 
بخــواد بیشــتر بشــه خیلــی واســم اســترس بــود«. چنیــن ســیر 
بیمــاری کــه از کک و مکــ شــروع و بــه تومــور روی ســینه و 
پ��ا و گــردن و عم�ـل جراح�ـی ختــم م�ـی ش��ود ب�ـرای مشــارکت 

کنن�ـده قابــل تصــور هــم نبــود.

»احتمــال بدخیمــی و ناتوانــی ناشــی از آن« نیــز از دیگــر 
مــواردی اســت کــه ســبب تــرس از ناشــناخته‌ها می‌شــد. 

مشــارکت کننــده در جایــی بیــان داشــت:

»از وقتــی گردنــم را عمــل کــردم هیــچ کاری نمی‌تونــم 
انجــام بــدم حتــی کیفــم کــه بــا خــودم می‌بــرم بیــرون درد 
می‌گیــره نمی‌تونــم چیــز ســنگین بــر دارم عملــم خیلــی 
بزرگتــر از اون چیــزی بــود کــه خــودم و حتــی دکتــر تصــور 

می‌کــرد. می‌ترســیدم بدخیمــی باشــه«.

10 Magnetic resonance imaging
11 Schwannoma

تصویر 1- نمایی از لکه‌های شیر قهوه‌ای، نورفیبروماهای متعدد پوستی و فرو 
رفتگی ناحیة کمری.

D
ow

nl
oa

de
d 

fr
om

 s
he

fa
ye

kh
at

am
.ir

 a
t 1

4:
25

 +
03

30
 o

n 
T

ue
sd

ay
 S

ep
te

m
be

r 
26

th
 2

01
7 

   
   

   
[ D

O
I: 

10
.1

88
69

/a
ca

dp
ub

.s
he

fa
.5

.3
.4

4 
]  

Archive of SID

www.SID.ir

http://shefayekhatam.ir/article-1-1388-fa.html
http://dx.doi.org/10.18869/acadpub.shefa.5.3.44


دوره پنجم، شماره سوم، تابستان 1396

4848

تلاش برای سازگاری

داده‌هــا حاکــی از آن اســت کــه بیمــار از یکــ طــرف بــا 
ترس‌هــا و ناشــناخته‌های زیســتن بــا یکــ بیمــاری ژنتیکــی 
مواجــه بــوده اســت و از طــرف دیگــر همــواره ســعی در 
ســازگاری بــا بیمــاری را داشــته اســت. زیســتن نیــاز بــه 
ســازگاری دارد. "مخفــی کــردن، وابســتگی بــه خانــواده، 
گــروه بیمــاران، امیــد بــه راهــی بــرای عاــج« از شــیوه‌های 
مشــارکت کننــدة مذکــور بــرای ســازگار شــدن بــا بیمــاری 

بــوده اســت. 

مخفــی کــردن از مضامینــی بــوده اســت کــه در ایــن تجربیــات 
بــرای ســازگاری و زیســتن بــا ایــن بیمــاری بیشــتر از همــه 
ب��رای بیمــار کارب��رد داشــته اســت مش��ارکت کننــده ایــن 
گونــه بیــان داشــت » نمی‌گــذارم کســی بفهمــه الانــم هنــوز 
نمی‌گــذارم کســی بفهمــه، هیــچ وقــت لباســی نمی‌پوشــم 
کــه کســی بخــواد متوجــه بشــه خیلــی ســعی می‌کنــم 

مخفــی کنــم ایــن موضــوع رو از همــه«.

وســعت پنهــان کــردن بیمــاری حتــی بــرای برخــی از اعضــاء 
خانــواده و دوســتان هــم بــوده اســت »تــو خانــواده یکــی از ســه 
تــا داداشــام می‌دونــه یکــی از دوســتامم چــون واقعــا دیگــه 
دوســش داشــتم فقــط اون می‌دونــه. »علــت پنهــان کــردن 
بیمــاری رفتارهــای نامناســب ســایرین بــوده اســت. » می‌دونــم 

اگــه بگــم خیلــی غیــر عــادی برخــورد می‌کنــن«.

تظاهــرات پوســتی ســبب تــرس مشــارکت کننــده می‌شــد 
و در نتیجــه بــرای کاهــش درد و رنــج ناشــی از واکنش‌هــای 
مــردم از رویکــرد پنهــان کــردن اســتفاده می‌شــد. بــرای مثــال 
مشــارکت کنن��ده در جای��ی اظه��ار داش��ت »خیلــی از تفریحاتی 
کــه خیلــی دوســت دارم امــا هیــچ وقــت نمــی‌رم مثاًــ اســتخر 
نمــی‌رم باشــگاه هیــچ وقــت نمــی‌رم مــن همیشــه بدنــم رو 

مخفــی می‌کــردم نمی‌گذاشــتم کســی ببینــه«.

افــراد در  ناشــناخته بــودن بیمــاری، برداشــت نادرســت 
مواجهــه بــا بیمــاران بــا علاــيم پوســتی، تــرس و وحشــت، 
مشــارکت کننــده را بــه ســمت و ســوی پوشــاندن و پنهــان 

علاــيم بیمــاری ســوق مــی‌داد.

وابســتگی بــه خانــواده و روی آوردن بــه شــبکة بیمــاران بــا 
مش��کلات مشــابه از دیگ��ر رویکرده��ای مش��ارکت کنن��ده برای 
تخفیــف آلام و رنج‌هــای زیســتن بــا یکــ بیمــاری ژنتیکــی 
بــوده اســت. مشــارکت کننــده در جایــی اظهــار داشــت 
»دوســت نــدارم، واســم غیــر قابــل قبولــه بخواهــم از خانــوادم 
دور باشــم، اصاًــ حاضــر نیســتم جایــی بــرم کــه نباشــند« و در 
مــورد تعلقــات اجتماعــی خــود و روی آوردن بــه شــبکه‌های 

اجتماعــی بیمــاران نیــز بیــان داشــت:

»بــا بچه‌هــای نــورو [نوروفیبروماتــوز] درســته کــه ندیدمشــون 
امــا خیلــی راحتیــم بــا هــم همــه یــه جوریــم، همــه می‌دونیــم 
مشــکلمون چیــه چیــزی رو از هــم مخفــی نمی‌کنیــم، خیلــی 
بــا هــم راحتیــم تــا بــا بچه‌هــای دیگــه، هیــچ وقــت هیــچ 

دروغــی بیــن مــا نبــوده«

بــی تردیــد شــاید بتــوان گفــت یکــی از مهم‌تریــن رویکردهــای 
مش��ارکت کننــده بــرای ســازش بــا شــرایط ســخت زیســتن بــا 
بیمــاری نوروفیبروماتــوز عاــوه بــر پنهــان کاری و تعلقــات 
خانوادگــی و اجتماعــی قــوی، »امیــد بــه راهــی بــرای عاــج« 

بــوده اســت. در جایــی مشــارکت کننــده اظهــار داشــت:
»علــم در حــال پیشــرفته، همیشــه یــه جــور نمی‌مونــه، حتــی 
بــرای ایــدز هــم الان دارن واکســن مــی ســازند مــن خیلــی 
امیــدوارم همیشــه دنبــال یــه راه جدیــدم، دلــم می‌خــواد 

چیــزی رو کشــف کنــم کــه جدیــد باشــه«.
بحث و نتيجه‌گيري

نتایــج پژوهــش بیانگــر ایــن بــود کــه مشــارکت کننــدة مــورد 
مطالع��ه تــرس از ناشــناخته‌ها، ضمــن تاــش بــرای ســازگاری 
از طریــق مخفــی کــردن بیمــاری، وابســتگی بــه خانــواده و گروه 
بیمــاران و حفــظ امیــد بــه درمــان را تجربــه کــرد. درگیر شــدن 
بــا بیمــاری مزمــن و درمــان ناپذیــر، تــرس از آینــدة مبهــم 
ســبب محدودیــت در فعالیت‌هــای اجتماعــی و اقتصــادی و 
خانوادگــی مــی شــود. تــرس از ناشــناخته‌ها کــه در ایــن بیمــار 
ناشــی از کمبــود اطلاعــات فــردی و افــراد جامعــه نســبت بــه 
ایــن بیمــاری )واگیــردار بــودن بیمــاری( بــود، زمینــه را بــرای 
پنهــان نمــودن بیمــاری فراهــم نمــود. در مطالعــة ساســانی و 
همــکاران اکثــر بیمــاران مبتاــ بــه ایــدز نیــز بــه خاطــر طــرد 
شــدن از جامعــه بیمــاری خــود را پنهــان کردنــد تــا از انــگ 
اجتماعــی اجتنــاب شــود )13(. ایــن بیمــاران جهــت تاــش 
بــرای ســازگاری از مخفــی کاری تــا وابســتگی بــه خانــواده و 
دوســتان و امیــد بــرای راهــی بــرای عاــج اســتفاده نمودنــد 
و بیشــترین حمایــت را از طــرف خانــواده دریافــت کردنــد. 
بــه ایــن معنــا کــه توجــه و حمایــت از جانــب خانــواده ســبب 
امیــدواري و دلگرمــی در بیمــاران بــوده اســت و ایـــن احســاس 
را در آن‌ه�ـا ایج�ـاد می‌نم�ـود ک�ـه در مواجه�ـه ب�ـا بیم�ـاري تنه�ـا 
نیســتند. خانــواده بیشــترین حمایــت را از بیمــاران بــه عمــل 
مــی‌آورد )15 ،14( و در واقــع خانــواده مهم‌تریــن و اولیــن 

منبــع حمایتــی اســت )16(.
یافتــة دیگــر ایــن مطالعــه تأثیــر مثبــت بیمــاران مشــابه و 
همگــون در مواجهــه بهتــر بــا بیمــاري و تقویــت روحیــه 
بــوده اســت. در مطالعــة عســگری و همــکاران بیمــاران اظهــار 
داشــتند دیــدن بیمــاران ســازگار و به‌خصــوص پیونــدی ســبب 
ایجــاد حــس امیــدواري و تقویــت روحیــة آنــان می‌شــد. 
مشــارکت کننــدگان همچنیــن بــه نقــش حمایتــی دوســتان 
در طـــی رونـــد ســازگاري بــا همودیالیــز اشــاره نمودنــد 
)15(. مطالعــات موجــود در خصــوص بیمــاران مبتاــ بــه 
بیماری‌هــاي مزمــن، تأثیــر مثبــت حمایــت بیمــاران مشــابه 
را مــورد تأییــد قــرار می‌دهــد )17(. ایجــاد ســازمان حمایتــی 
و اجتماعــی را مهــم و ضــروری می‌دانســتند. در بررســی 
مــوردی حاضــر نیــز مشــارکت کننــده، ســازمان‌هاي حمایتــی 
اجتماعــی را بــرای ایجــاد احســاس دلگرمــی در بیمــاران و 
حمایــت از آن‌هــا بــراي ســازگاري بــا نوروفیبروماتــوز موثــر 
می‌دانســت. نتایــج مطالعــات حاکــی از آن اســت کــه وجــود 
نهادهــاي اجتماعــی نظیــر انجمن‌هــاي حمایــت از بیمــار، 
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بســیار مهــم و حیاتــی اســت )18(. حمایــت اجتماعــی 
می‌توانــد شــامل برخــورداری از خدمــات بیمــه‌اي، دفترچــة 
بیماري‌هــاي خــاص و رایــگان بــودن خدمــات پزشــکی و 
داروهــا بــراي بیمــاران تــا برخــورداری از یکــ فضــای مجــازی 

بــرای بــه اشــتراک گــذاردن تجربیــات زندگــی باشــد.

امیــد بــه عاــج بیمــاری نیــز راهــی بــرای ســازگاری بــا 
زندگــی  کیفیــت  تجربــة  در  ســازگاری  اســت.  بیمــاری 
خیلــی مهــم اســت و امیــد یکــی از راهبردهــاي ســازگاری 
بــا بیمــاری اســت )19(. امیــد در توانایــی بیمــار و خانــواده 
جهــت اداره و مواجهــه بــا تجربــة بیمــاری نقــش مهمــی را 

بــازی می‌کنــد )20(.

نوروفیبروماتــوز نــوع یکــ، پیامدهــای متعــدد روانــی اجتماعــی 
بــر بیمــاران بزرگســال دارد. دانــش بیشــتری دربــارة ابعــاد 
ایــن تجربیــات در مراحــل ســنی مختلــف نیــاز اســت. در 
یکــ بررســی کیفــی در کشــور نــروژ نگرانی‌هــا و تجربیــات 15 
بیمــار نوروفیبروماتــوز نــوع یکــ، 18 تــا 37 ســال بــا اســتفاده 
از مصاحبه‌هــای نیمــه ســاختار بررســی شــد. بیشــتر ایــن 
بیمــاران در دوران کودکــی خــود دوســتان متعــددی از جملــه 
دوســتان مبتاــ بــه بیمــاری نوروفیبروماتــوز داشــتند. آنــان 
نمی‌دانســتند آیــا بایــد ســایرین را دربــارة مبتاــ بــودن بــه 
بیمــاری مطلــع نماینــد یــا نــه. اعتمــاد بــه نفــس پاییــن، اغلــب 
بــه دلیــل شکســت‌های تحصیلــی در مدرســه، قلــدری توســط 
دوســتان یــا ظاهــر شــدن نوروفیبرومــا امــری شــایع بوده اســت. 
غیــر قابــل پیش‌بینــی بــودن ســیر پیشــرفت بیمــاری عامــل 
عمــدة نگرانــی بــرای بیمــاران بــود و شــدت بیمــاری بــا میــزان 
ارتبــاط بیمــاران بــا شــبکه‌های اجتماعــی، بــازار کار و عوامــل 
روحــی روانــی نیــز مرتبــط بــوده اســت )21(. در بررســی 60 

بزرگســال اســترالیایی بــا بیمــاری نوروفیبروماتــوز نــوع یکــ بــا 
اســتفاده از رویکــرد تحقیــق کیفــی گرانــدد تئــوری، نیــز پنــج 
مضمــون "فشــار ناشــی از مســائل زیبایــی، مشــکلات یادگیــری، 
نگرانــی دربــارة خطــر انتقــال ژن بــه فرزنــدان، عــدم اطمینــان از 
ســیر پیشــرفت بیمــاری و درد" اســتخراج شــد کــه مویــد اثــر 
بیمــاری بــر تندرســتی و ساــمت بیمــاران اســت )22(. همــة 
ایــن مطالعــات بــه درک جــاری مــا از اثــر نوروفیبروماتــوز نــوع 
یکــ بــر زندگــی بزرگســال مبتاــ بــه ایــن بیمــار کمکــ مــی 
کنــد و می‌توانــد مــا را در ارائــة توصیه‌هــای مراقبتــی یــاری 

نمایــد.
بیمــاران نوروفیبروماتــوز در مســیر زندگــی خــود تنش‌هــای 
جســمی، روانــی و اجتماعــی زیــادی را تجربــه می‌کننــد در 
حالــی کــه جامعــه و کادر بهداشــتی درمانــی از آگاهــی و یــا 
توانمنــدی کافــی بــرای حمایــت مؤثــر ایــن گــروه از بیمــاران، 
برخــوردار نمی‌باشــند. ایــن مطالعــة مــوردی تصویــری از 
چالش‌هــای زندگــی بــا بیمــاری ژنتیکــی نوروفیبروماتــوز از 
دوران کودکــی تــا جوانــی را بــه تصویــر می‌کشــد. امیــد اســت 
نتایــج حاضــر بــرای مســئولین و کادر درمانــی و بهداشــتی 
کشــور جهــت شــناخت از بیمــاران و ضــرورت ارائــة حمایت‌های 
همــه جانبــه در مراحــل مختلــف زندگــی و همچنیــن در 

ارتقــاء کیفیــت زندگــی ایــن بیمــاران، مؤثــر واقــع گــردد.
تشکر و قدرداني

نویســندگان صمیمانه‌تریــن مراتــب تقدیــر و تشــکر خــود را از 
مشــارکت کننــدة گرامــی بــه دلیــل رضایــت از انتشــار اطلاعــات 
و بــه اشــتراک گذاشــتن تجربیــات زیســتة خــود بــا بیمــاری 
نــادر و ژنتیکــی نوروفیبروماتــوز، بنیــاد بیماری‌هــای نــادر ایــران 

و انجمــن نوروفیبروماتــوز ایــران اعاــم می‌دارنــد.
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