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 مهمقد

 Systemic Lupus Erythematosusکیستمیلوپوس اریتماتوز س

(SLE) و اندام بدن را  ستمیس نییک بیماري خود ایمنی مزمن است که چند

به بافت  يا گسترده يها بیو آس دهد یقرار م ریمختلف تحت تأث يها در زمان

 يریبا درگ يماریب نیا 1.آورد یوارد م يسروز يو غشا یعروق خون ،يوندیپ
 یروان ،یسلامت جسم يبر رو يآور انیز ریبدن معمولاً تأث یاتیح يها گانار

 يماریب میهمراه با علا یبه مدت طولان ی. زندگگذارد یفرد م یو اجتماع

ها،  در نقش رییتغ ت،یهو دیبه تهد تواند یم يو ظاهر یخصوصاً علائم پوست
عمده  رییتغ همنجر شود؛ لذا هر گون یسبک زندگ ایو  یذهن ریدر تصو رییتغ

 یو اجتماع یروان ،یجسم شتریابق بدر عملکرد، مستلزم تط ییکاهش توانا ای

 رییتغ رشیپذ ياش برا و خانواده است. مددجو و خانواده ماریتوسط ب
به  ازین نه،یزم نیمناسب در ا يزیر و برنامه فیفرد در انجام وظا يها ییتوانا

 2زمان دارند.

 50عدم شناخت کامل فقط در لیلوپوس به دل يماری، ب1950قبل از سال 
سال  5 ص،یپس از تشخ مارانیبود و متوسط عمر ب ییل شناسادرصد افراد قاب

 85به  يماریب نیا صیتشخ زانیسال، م 50از شیذکر شده بود. با گذشت ب

ن وجود یاست. با ا افتهیسال ارتقاء  15طول عمر حداقل به   شیدرصد و افزا
افراد  رینسبت به سا يتر مبتلا به لوپوس هنوز هم طول عمر کوتاه مارانیب

 يتر نییپا یزندگ تیفیک يطول عمر، دارا شیافزا رغمیمعه داشته و علجا

 کی": سندینو ی) م2007( و همکاران  3Mosesهستند. گرانینسبت به د
مبتلا به لوپوس  مارانیب يکه بر رو ایمتمرکز بر گروه در استرال یفیک قیتحق

زش در مورد افراد، آمو نیاغلب ا يبرا ازین نیشتریانجام شده بود، نشان داد ب

 4."باشد یم يماریشان از باتیتجرب انیو ب یبهداشت يها تداوم مراقبت ،يماریب
Mattje )2006( یامر اشاره کرد که به طور کل نیدر مطالعه خود به ا زین 

 دیبا يماریکنار ب در ینحوه زندگ يریادگی يمبتلا به لوپوس، برا مارانیب

 تیراد ممکن است ترس از معلولاف نیرا پشت سر بگذارند. ا ياوقات دشوار
همانند هر  5افراد مورد علاقه خود درك نشوند. يرا تجربه کنند و از سو

بر  يتا حد یو روان یاز نظر جسم دیبا ز،ین مارانیب نیمزمن، ا يماریب

که کار در  یپرستاران 6خود کنترل داشته باشند. يماریبکننده  تظاهرات ناتوان
 انیمددجو يآنچه برا شتریآگاه هستند که ب یبه خوباند  را تجربه نموده نیبال

 یزندگ اتیبر شناخت پرستار از مددجو و تجرب یو مبتن یذهن شود، یانجام م

 چکیده 
متعدد،  ینیمزمن بوده که علاوه بر تظاهرات بال یمنیخودا يماریب کی کیستمیس تماتوزیلوپوس ارزمینه و هدف: 

با لوپوس  یتجربه زندگ فیظور توصدنبال دارد. پژوهش حاضر به من به زین يو اقتصاد یاجتماع ،یروان ،یعوارض روح
 انجام شد. کیستمیس تماتوزیار

 تماتوزیمبتلا به لوپوس ار ماریب 10است.  یشناس داریپد کردیبر رو یحاضر مبتن یفیمطالعه کها:  مواد و روش
خاب هدفمند انت يریگ به روش نمونه 1391شهر بندرعباس در سال  يمراجعه کننده به درمانگاه روماتولوژ کیستمیس

قرار  لیو تحل هیمورد تجز يزیروش کلا زو با استفاده ا يآور و بدون ساختار جمع قیمصاحبه عم قیها از طر شدند. داده
 گرفتند.
 يازهاین ،يماریرنج دوران عود ب ،یروان - یعاطف يامدهایشامل پ یمضمون اصل 4مطالعه  نیحاصل از ا جینتاها:  یافته

 را نشان داد. فیدر انجام وظا یو ناتوان ياقتصاد - یشده اجتماع فراموش
و در  یروان تیحما ازمندین یروان طهیو در ح کنند یاز مشکلات را تجربه م یعیوس فیط مارانیب ها، افتهیطبق گیري:  نتیجه

 یو ناتوان یدرمان يها نهیهز لیبه دل ياقتصاد يفشارها یمراقبت از طرف خانواده و اجتماع هستند. از طرف ازمندین یبعد جسمان
ها  آن يازهاین یو برخ دهد یسوق م یمراقبت سلامت يازهاین نیدر جهت تأم لشو چا یاز کار، آنان را به سمت وابستگ یناش

 .ماند یبدون پاسخ م

 یشناس داریپد ،یمنیمزمن، خود ا يماریب ک،یستمیس تماتوزیلوپوس ارها:  کلیدواژه
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 ياردر انتخاب و انجام مداخلات پرست ماریتجارب ب یابیاست. مسلماً ارز يو
 يماریب ندیو فرآ میاز انتخاب مداخلات ساده بر اساس علا دتریمف اریبس

 7.دباش یم
بر  یمبتن اتیتجرب )Turato )2006و Mattjeمطالعه  يها افتهی
از غلبه بر  مارانیبا خانواده و جامعه را نشان داد. ب ماریب ادیز يها چالش

از هر گونه مشکل در اعتماد به  يدور يبرا ازین کیخود به عنوان  يماریب
قاط قوت ها و ن کردند و همواره در تلاش براي بازسازي توانائی ادینفس 

ها را درك  خود بودند؛ با این عقیده که خانواده و دوستان، ماهیت بیماري آن
افراد مبتلا به لوپوس به  که نیبر ا یاز نگرش مردم مبن نیها همچن کنند. آن نمی
 5.کردند یم یاحساس نگران رندیم یم يزود

یار تغییـرات بس کیستمیاینکه در بیمـاري لوپوس اریتماتوز س هبا توجـه ب
رونده  ناتوانـی پیش یکند و در سن جوان گویـی بروز می زیـاد و غیرقابل پیش

تنها بر روي بیمار بلکـه بر تواند اثرات شدید روانـی نه  شود، مـی  مکرر ایجاد می
و پرستارانی را که مراقبت از آنان  دنیز داشته باش یمراقبت دهندگان سلامتروي 

بنابراین آگاهی از  8سازد. بالینی متعددي مواجه  هاي را به عهده دارند، با چالش

هـاي واقعی آنان را درك  کند تا نگرانی تجارب بیماران به پرستاران کمـک می
 راکـرده و با توجـه به موقعیتـی که هستند بیمـار را ارزشیابـی و فرآیند بیماري 

همسـران و  در بهـبودي علائم، آمـوزش نیبراي آنان توضیـح دهنـد. علاوه بر ا
با توجه به اهمیت  9.ندیخـانواده آنان و ارتقاء کیفیت زندگی بیماران، تلاش نما

با  یتجربه زندگ نییمطالعه حاضر با هدف تب ماران،یشناخت تجارب فردي ب

 .انجام شد کیستمیس تماتوزیلوپوس ار

 ها مواد و روش
مشارکت  ) و بایدارشناسی(پد يفنومنولوژ کردیحاضر با رو یفیمطالعه ک

 بهشتیتا ارد 1390که از آذر  کیستمیس تماتوزیمبتلا به لوپوس ار ماریب 10
بندرعباس مراجعه  يها مارستانیاز ب یکی يبه درمانگاه روماتولوژ 1391ماه 

 کرده بودند، انجام شد.

بر هدف صورت گرفت. مشارکت کنندگان  یبه روش مبتن يریگ نمونه

ها  آن يماریب يتوسط متخصص روماتولوژانتخاب شدند که  یمارانیب نیاز ب
 نیداده شده بود. همچن صیتشخ کیستمیس تماتوزیلوپوس ار یبطور قطع

 .اطلاعات خود را داشتند انیب ییبوده و توانا اریکاملاً هوش

اطلاعات به روش مصاحبه بدون ساختار انجام شد. پس از  يآور جمع
هداف پژوهش ارائه شد و ا نهیدر زم یکاف حاتیانتخاب شرکت کنندگان، توض

و شرکت در مطالعه جلب  يهمکار نهیآنان در زم یآگاهانه وکتب تیرضا

ها اجازه  ضبط مصاحبه يکنندگان برا . قبل از شروع مصاحبه، از شرکتدیگرد
داده شد.  نانیشد و در مورد محرمانه بودن اطلاعات به آنان اطم رفتهگ

نفر از  3و منزل  ستانماریب کینیها  توسط پژوهشگر در کل مصاحبه

و  دیطول کش قهیدق 60-90. هر مصاحبه حدود دیکنندگان انجام گرد شرکت
 يو بر رو یضبط و سپس به دقت بررس یصوت لیفا يها بر رو تمام مصاحبه

. محور رندیمورد استفاده قرار گ يبعد يها لیشدند تا در تحل ادهیکاغذ پ

چطور متوجه "بود.  يماریبتلاء به باز زمان ا یزندگ اتیتجرب انیسؤالات شامل ب

که در  یاتفاقات دیتوان یم د؟یده حیتوض میست براا ممکن د؟یتان شد يماریب
 ."د؟یرخ داده را شرح ده تانیبرا يماریطول مدت ب

ها و با  ها از همان مصاحبه اول و به موازات انجام مصاحبه داده لیتحل

ت که تمام مکالمات ضبط صور نیانجام گرفت، بد يزیاستفاده از روش کلا
کاغذ  يها کلمه به کلمه رو بار به دقت گوش داده شد و مصاحبه نیشده چند

. دیگرد اج. تمام مطالب به دقت خوانده شد و عبارات مهم استخردیگرد ادهیپ

داده شد.  حیهر عبارت توض يدر مرحله بعد عبارات مهم مشخص شد و معنا
هر مصاحبه به صورت جداگانه  هیاول لیو تحل هیحاصل از تجز يکدها

مختلف  يشدند و کدها یسازمان ده ییها شده و به صورت دسته ادداشتی

به  جینتا ،. در مرحله بعددندیدر هم ادغام گرد تر یکل يها دسته لیتشک يبرا
 یابی دست يو برا بیمورد مطالعه با هم ترک دهیاز پد یکامل فیصورت توص

 ،یکه علاوه بر داشتن حالت انتزاع يطور شدند، به يواضح بازنگر میبه مفاه

حاصل  میباشند تا مطالعه کنندگان با دانش موجود بتوانند به مفاه ایکاملاً گو
 10.ابندیاز مطالعه احاطه 

با  کیو  نزد یشد تا تعامل کاف یها، سع داده تیمقبول شیجهت افزا

متون مصاحبه توسط  يبازنگر. ردیمشارکت کنندگان صورت گ
 یخارج نیتوسط ناظر یاستخراج يکدها ينندگان و بازنگرک مشارکت

 مدنظر قرار گرفت. شانیو نظرات ا یاصلاح شنهاداتیصورت گرفت و پ
 

 ها یافته

ي  در مطالعه حاضر، مشارکت کنندگان از هـر دو جـنس، با محدوده
سال شرکت داشـتند. به  35/5 يماریطول مدت ب نیانگیسال و م 16ـ43 یسن
 اشاره شده است. 1در جدول  يفرد ياه یژگیو ریسا

تجارب  رامونیها پ مصاحبه لیو تحل هیبه دست آمده از تجز يها داده

 یشامل چهار مضمون اصل کیستمیس تماتوزیمبتلا به لوپوس ار مارانیب
فراموش  يازهاین« ،»يماریرنج دوران عود ب« ،»یروان - یعاطف يامدهایپ«

). هر 2(جدول  بود »فیدر انجام وظا یناتوان«و  »يو اقتصاد یشده اجتماع
 نیا لیشدند. در ذ لیتشک یفرع هیدرون ما نیاز چند نیمضام نیاز ا کی

 گردد. یم هیموارد با نقل قول مشارکت کنندگان ارا

 : یروان - یعاطف يامدهای) پ1
 ریشرکت کنندگان در پژوهش با آن درگ تیکه اکثر یاز جمله تجارب

ها،  آن یهمگ باًًیبود. تقر يماریاز ب یناش یروانـ  یعاطف يامدهایبودند، پ
طبقات  ریداشتند. ز یو اختلالات خلق یشامل اضطراب، افسردگ ییها نشانه

 .باشد یم ریبه شرح ز یروان یعاطف يامدهایپ

 :یخلق – یروان يها ) واکنش1 - 1
 مارانیهستند که در اکثر ب ییها از واکنش یو خلق یروان يها واکنش

 یخستگ ،یحوصلگ یکاهش اعتماد به نفس، ب ،ی. اندوه، افسردگشدند دهید
بود که شرکت کنندگان در  یاز تجارب ییو تنها یترس، ناراحت ،یروح

: کرد یاي اظهار م رابطه مشارکت کننده نیمطالعه به آن اشاره کردند. در ا
از جام بلند  تونم یکه نم ی... وقتکنم یم هیو گر رهیگ یها دلم م وقت یبعض«
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کارهاشونو  تونم یکه نم نمیب یهام رو م بچه یچند قدم راه برم، وقت یشم و حت
 .ساله) 31خانم 5(م » انجام بدم

 یهمانیرا ندارم، م یکس دنیحوصله د نم،یب یاصلاً دوستانم را نم«
 19خانم  4م »(رو ندارم يکار چیمگر آنکه مجبور باشم، حوصله ه روم ینم

 .ساله)

 :یت) اختلالات شناخ1 - 2
به  ازیکه ن یفیو مشکل در انجام وظا فیاختلال در حافظه، تمرکز ضع

 یاختلالات شناخت طهیبود که در ح مارانیب نیمکرر ا تیتفکر دارد از شکا
بود که  يبه حد مارانیب ی. شدت علائم تجربه شده در برخردیگ یقرار م

. داشتنخودشان هم به لزوم انجام مشاوره و مراجعه به روانشناس اذعان د

است، در  یاختلالات شناخت انگریاز اظهارات شرکت کنندگان که ب يا نمونه
 آورده شده است: لیذ

 .. اگر یک مسئله به من بدن .ام کمتر شده کنم توانایی ذهنی احساس می«
 .)ساله 26خانم  1(م » تونم نمیکه حل کنم 

زود  یلی.. تمرکز ندارم و خدهم یمدرسه اصلاً به معلم گوش نم يتو«
فکر کنم تا  یلیخ دیشه با یم دهیاز من پرس یسؤال ی. وقتشه یحواسم پرت م

 .ساله) 16خانم  3(م  »ادی ینم ادمیهم اصلاً  یو گاه ادیب ادمی

 نادرست  صی) تشخ1 -3
است  يا سخت و نادرست مسئله صیکردند که تشخ انیب مارانیاکثر ب

 ایآ داند یدر گم است و نم سر ماریاند. ب که از ابتدا با آن روبه رو بوده

 ؟یدائم ایهستند  یشده موقت جادیا يها یقابل علاج است؟ ناتوان شیماریب
 یدگو سرخور أسیدچار خشم و  شان یدر روند زندگ رییتغ لیها به دل آن

و از ترك شدن توسط دوستان و خانواده  کنند یو احساس انزوا م شوند یم
در شروع : « دیگو یمورد م نیا در 2نگران هستند. شرکت کننده شماره 

کردم و دستم فلج  دایبودم، درد داشتم و بعد حالت تشنج پ حال یب يماریب
 چی. ه..کند یم راکار  نیا یشد. به دکتر رفتم. دکتر به مادرم گفته بود که الک

. تمام .داشتم. جهیکرد. سرگ زشیشروع به ر میندارد. بعد از آن موها یمشکل
(م  »شد یباز نم میها بود که چشم دیقدر شد رم صورتم آن.. و.بدنم ورم کرد

 .ساله) 20خانم  2
به رفتم دکتر گفت  .شد.. ادیصورتم لکه افتاد و کم کم ز ياول رو«

.. بعد به متخصص پوست مراجعه .شده جادیا يعلت مصرف قرص ضد باردار
 آن قدر ؛پاهام خشک شد واشی واشی. .کردم. پماد داد زدم اما خوب نشد.

 .)ساله 31خانم  5م » ( کردم دایکه حالت فلج پ دیشد

 : یذهن ری) اختلال در تصو1 - 4
مشکلات  لیدرمان از قب یدر ظاهر به علت بیماري و عوارض جانب رییتغ

اکثر  یاصل اتیمو و درد مفاصل از شکا زشیوزن، ر شیافزا ،یپوست
فرد از  ینذه ریعوارض تصو نی. اآمد یکنندگان در پژوهش بشمار م شرکت

از  یکی. داد یقرار م ریرا تحت تأث اش یجنس لاتیخود و تما
 رابطه اظهار داشت که:. نیکنندگان در ا مشارکت

 تونم ی.. م.کنم یم دایپ يبد یلیخ افهیبده، چون ق یلیخ یپوست عاتیضا«
پوشاند و  توان یرا نم عاتیضا نیانکار کنم، اما ا یحت ایدردم را پنهان کنم و 

 26خانم  1(م  »؟يشد يطور نیشده؟ چرا ا یچ گهیم نهیب یه مهر کس ک
 .ساله)
 یبا درد و ناتوان نیشده و همچن جادیبدنم ا يکه رو ییها تاول نیبا ا«

منو دوست نداره... چون  گهیکه شوهرم د کنم یخودم فکر م شیکه دارم، پ
 .)ساله 31خانم  5(م  »میآ یبر نم ییزناشو يمن از عهده کارا

 يماریدوران عود ب ) رنج2
انجامد  ها به طول می بیماري لوپوس سیري دراز مدت دارد که براي سال

ور شدن بیماري است.  هاي متناوب فروکش کردن و شعله رهو در برگیرنده دو
گویی چگونگی سیر بیماري بسیار مشکل است. بیماري ممکن است در  پیش

خود به خود یا به دنبال  تواند هر زمانی دوباره فعال شود که این حالت می

ها یا حتی علل نامشخص باشد. علاوه بر این، فروکش  پاسخ به برخی عفونت
کردن خود به خودي بیماري نیز ممکن است رخ دهد. در نتیجه هیچ راهی 
وجود ندارد که از طریق آن بتوان مدت فعالیت مجدد بیماري یا مدت 

 هب يماریدوران عود ب طبقات رنج ریخاموش بودن بیماري را حدس زد. ز

 .باشد یم ریشرح ز

 یسلامت شرفتی) پ2 - 1
در صورتی که بیماري در مراحل اولیه تشخیص داده شود و تحت درمان 

. لذا شود یوارد م یمناسب قرار گیرد، اکثراً فروکش کرده و به مرحله خاموش
 نیچن 1. شرکت کننده شماره کند یو سلامت م ياحساس بهبود ماریب
 :دیگو یم

. .ندارم. يا ام اما چاره مدت دارو خسته شده یو طولان ادیاز مصرف ز«
ماه دارو  6آمد که  شیمورد پ کی کنه، یعود م ام يماریاگر مصرف نکنم ب

نداشتم اما بعداً  یمصرف نکردم، به پزشک هم مراجعه نکردم.. در ابتدا مشکل
 .ساله) 26خانم  1(م »دردم شروع شد

 يماری) بازگشت ب2 - 2
و اختلال دائم در عملکرد  يماریو درمان باعث عود ب صیدر تشخ ریتأخ

در طول دوره بحران و  مارانی. بگردد یم یالتهاب يندهایفرآ لیها به دل ارگان
 مارانیاز ب یکی. کنند یو ضعف م یبه شدت احساس درماندگ يماریب تیفعال

آفتاب،  رنو... ستیمشخص ن ام يماریزمان عود ب« کرد انیب باره نیدر ا
دست و پام درد  کنه، یعود م يماریب ی. وقتکنه یم تمیاذ ادیو کار ز یخستگ

 8(م  »نمیبنش ییدستشو يرو ایحمام برم  تونم یآن قدر که نم ره،یگ یم دیشد
 .ساله) 34خانم 

 يو اقتصاد یفراموش شده اجتماع يازهای) ن3
 یدرمان يها ها و هزینه براي درمان، کاهش فعالیت یصرف زمان طولان

 مارانیب نیا يو مشکلات اقتصاد یاجتماع يها تیباعث اختلال در انجام فعال
توان به تغییر روابط خانوادگی، تغییر روابط  یکه از آن جمله م ؛شود یم

اشاره  یاختلال در تأمین شغل و اختـلال در تأمین هزینه زندگ ،یاجتماعـ
 ریبه شرح ز يو اقتصاد یفراموش شده اجتماع يازهایطبقات ن رینمود. ز

 .باشد یم
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 خانواده و اجتماع تی)حما3 - 1
 راتییتغ لیکردند که به دل انیب قیتحق نیمشارکت کنندگان در ا

شده  جادیا يماریها به علت ب آن یو خانوادگ یشخص یکه در زندگ يمتعدد
از طرف خانواده و  تیحما ازمندیخود نبودند و ن يها بود، قادر به انجام نقش

کنندگان  بودند. هر چند اکثر مشارکت یدهندگان خدمات بهداشت ارائه
همسر  یتیکرده بودند، اما نقش حما افتیرا از طرف خانواده در ییها تیحما

 برخوردار بود. يشتریب تیها از اهم آن يبرا
کردم  یکارم سع طیدر مح: «کرد یاظهار م 1شرکت کننده شماره 

 یلیو خ دونند یو مر بذارم و اونا مشکل من انیرا با همکارانم در م ما يماریب
دوش اونا  يکردم که کم کاري نکنم و کارم رو ی... من سعکنند یم تیرعا

 .ساله) 26خانم  1(م  »وفتهین

انجام بدم و همه کارها را مادر و خواهرم  يکار تونم یخونه نم يتو« 
نجام دهم، مثلاً ا تونم یرا هم نم ام یشخص ياز کارها یبعض یحت دن،یانجام م

 .ساله) 20خانم  2(م  »کنم یبه کمک خواهرم حمام م

 :ی) مشکلات مال3 - 2
در سلامت  یو اجتماع یخانوادگ يها تیو نقش حما تیاهم رغم یعل

در  یشرکت کنندگان در پژوهش مشکلات ماران،یب نیا یو روح یجسم
اند.  به کردهزیاد را تجر نهیهز لیو تحم ياقتصاد طیمورد نامناسب بودن شرا

هر دو ماه «اظهار کردند:  نیرابطه چن نیدو تن از مشارکت کنندگان در ا
هزار  50... هر بار ادهیز شاتیآزما نهیبدم هز شیدکتر برم و آزما دیبا بار کی

منطقه ما  ي. تو.نداره. یو درآمدکاف رکارگ. شوهرم شمهیتومان پول آزما
 »میتا پول دوا و درمون را بد هکن یاست که به ما کمک م هیریمؤسسه خ کی

 .ساله) 34خانم  8(م 
 یلیشدنم خ يدرمان و بستر يها نهیام... هز شده يتا به حال سه بار بستر«

 5پدرم هم  .نداره يادیآموزش و پرورش است درآمد ز ... پدرم کارمندادهیز
 20خانم  2(م » ،... میدهدارو و درمان  نهیهز یو کل ؛داره MS يماریب سال

 .ساله)

 فیدر انجام وظا ی) ناتوان4
مبتلا به لوپوس با آن رو به رو  مارانیکه ب یو مهم یاساس راتییاز تغ

است. لوپوس باعث اختلال در انجام  فیدر انجام وظا یناتوان شوند، یم
 فشیدر انجام وظا ماریب ییو بر توانا گردد یو روزمره م یاجتماع يها تیفعال

 کلاتبوده و به مش رگذاریوست و همکار تأثبه عنوان مادر، همسر، د
به  فیدر انجام وظا یطبقات ناتوان ری. زشود یمنجر م یو خانوادگ ییزناشو

 .باشد یم ریشرح ز

 یشخص فیدر انجام وظا ی) ناتوان4 - 1
 یناتوان شد، یکه در سخنان مشارکت کنندگان تکرار م يگریموضوع د

راه رفتن  یحمام رفتن و حت دن،یلباس پوش لیاز قب یشخص فیدر انجام وظا

که منجر  یجسم یباشد، ناتوان شتریمختلف ب يها ارگان يریبود. هر چه درگ
به مراقبت از  ازین نیشود و همچن حرکتی می هاي ییبه از دست دادن توانا

از مشارکت کنندگان  یکی. گردد یم شتریب یخود و استفاده از خدمات مراقبت
 گفت: نیمورد چن نیدر ا

جارو بزنم،  توانم یانجام دهم، نم توانم ییک از کارهاي خانه را نم چیه«
را  میها بچه یمشکل دارم، وقتـ دنیدر حمام رفتن و لباس پوش یغذا بپزم، حت

 کیرا انجام دهم مخصوصاً بچه کوچکم که  شانیکارها توانم یکه نم نمیب یم
 .ساله) 31خانم  5(م » شوم سال دارد خیلی ناراحت می

 یشغل فیدر انجام وظا ی) ناتوان4 - 2
 یذهن يها دغدغه نیتر از مهم یکیمشارکت کنندگان،  اتیبنا به تجرب

 يها علائم و نشانه لیکه به دل ؛بود یشغل تیدر انجام مسئول یها ناتوان آن

مختلف و عدم  يها ارگان يریدرگ لی. در لوپوس به دلشد یم جادیا يماریب
 یجسم تیوضع يشده که بر رو یطولان يماریپاسخ مناسب به درمان، روند ب

. تجارب شرکت کنندگان در گذارد یاثر نامطلوب م انیمبتلا يکار و توان
 است. لیرابطه به شرح ذ نیا

دان  ی... کمربند مشککنم یکه کاراته کار م سال 7ورزشکار هستم، «
شده شروع ن میکه مسابقه دادم دوم شدم، هنوز درد پا يبار نیدارم، آخر کی

که زودتر خوب  دوارمینتونستم ورزش کنم، ام گهید يماری.. اما از زمان ب.بود
 .ساله) 20خانم  2(م » شم و بتونم به ورزشم ادامه بدم

کار  تونم ینم گهیاما به خاطر درد مفاصلم د ؛نیماش رکاریشغلم تعم«
 گاهریتعم کنم یم تیریکردم و فقط مد يریگ کناره از کار ،.. زور ندارم.کنم

اصلاً  ی... کار بدنکنم یکار دادم و خودم فقط نظارت م را دست استاد
 .ساله) 43آقا  7(م » انجام بدم تونم ینم

. مشخصات دموگرافیک شرکت کنندگان1جدول   

هاي دموگرافیک ویژگی (درصد) تعداد   
         

1) 10( مرد جنس          
9) 90( زن  

 
 

         

 سطح تحصیلات        

یکلس  )20 (2  
2) 20( محصل  
4) 40( دیپلم  

2) 20( لیسانس  
 
 
 

 شغل        
 

2) 20( دانش آموز  
دار خانه  )60 (6  

1) 10( پرستار  
1) 10( تعمیرکار  

2/29 ± 29/8 )انحراف معیار ±میانگین ( سن (سال)            

35/5 ± 06/4 )انحراف معیار ±میانگین ( طول دوره بیماري (سال)            
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 : مضامین اصلی و فرعی2جدول 
 مضامین فرعی مضامین اصلی

 
 
 روانی - امدهاي عاطفیپی

 خلقی -هاي روانی  واکنش

 اختلال شناختی

 تشخیص نادرست
 اختلال در تصویر ذهنی 

 
 دوران عود بیماريرنج 

  پیشرفت سلامتی

 بازگشت بیماري
 

 

 ی و اقتصاديازهاي فراموش شده اجتماعنی
 حمایت خانواده و اجتماع

 مشکلات مالی

 توانی در انجام وظایفنا
 

 ناتوانی در انجام وظایف شخصی

 ناتوانی در انجام وظایف شغلی

 

 بحث

 
 

از مشکلات  یعیوس فیط ک،یستمیمبتلا به لوپوس اریتماتوز س مارانیب
به کرده بودند. تجر يو اقتصاد یاجتماع ،یروان ،یرا در ابعاد مختلف جسم

بود که در ارتباط با  یمیمفاه ای ها هیمطالعه در بردارنده درون ما نیا يها افتهی
. داد ینشان م امبتلا به لوپوس ر مارانیب یدرك و تجارب واقع گر،یکدی

 یعاطف يها امدیپ مارانیکنندگان مشخص نمود که ب تجارب مشارکت لیتحل
 ياقتصاد - یفراموش شده اجتماع يهاازین ،يماریرنج دوران عود ب ،یروان -

 .درا تجربه کردن فیدر انجام وظا یو ناتوان
 یو شناخت یخلق ،یمختلف روان راتییبا تغ مارانیب نیا یروان طهیدر ح

 یخستگ مارانیمشاهده شده در ب یعلامت روان نیشتریرو به رو شده بودند. ب
مطالعه  يها افتهی دیی) هم در تأ2007و همکاران ( Mosesبود.  یو افسردگ

 نشدهها حداقل یک نیاز برآورده  کننده درصد شرکت 98 کنند یم انیب

تگی، درد، عدم بیشترین سطح نیازهاي برآورده نشده شامل خس 4داشتند.
، ترس از تشدید بیماري، مشکلات خواب، اضطراب و توانایی انجام کار

 يازهایسطح ن نیاز بالاتر ازیکه پنج ن ؛باشد یاسترس و احساس بد بودن م
 یبهداشت جیرا يها و ارائه مراقبت ؛است یروان طهیبرآورده نشده مربوط به ح

و همکاران  Bricou يها ی. بررسکند یرا برآورده نم ازین نیا یبه اندازه کاف

 یعصب ستمیس يکه رو یراتیلوپوس با تأث يماری) نشان داد که ب2006(
و  گردد یم مارانیب نیدر ا یقابل توجه یشانیدارد، منجر به پر يمرکز

 نیا یروان ضطرابکاهش ا يمناسب برا یکردند که مداخلات درمان شنهادیپ
هم  )Wittmann )2009 11ها انجام گردد. آن یزندگ تیفیو بهبود ک مارانیب

مبتلا به لوپوس  مارانیرا در ب یروان - یو ضربات روح دنیرنج کش اتیتجرب

 افتندیدست  جهینت نی) به ا2012و همکاران ( Murray 12قرار داد. دییمورد تأ
 لیمبتلا به لوپوس را تسه مارانیب يسازگار ،یگروه یکه روان درمان

 13.کند یم يادیکمک ز یو به زنان مبتلا در کاهش علائم روان بخشد یم

مبتلا به  مارانیدر ب یاختلالات شناخت انگریمطالعه حاضر ب گرید افتهی
 ،يبود، که شامل فراموشی و کاهش تمرکز فکر کیستمیس تماتوزیلوپوس ار

مطالعات متعدد نشان داد که اختلالات  جیتوجه و سرعت عمل بود. نتا
شناخته شده  یتظاهر عصب نیتر عیمبتلا به لوپوس شا مارانیدر ب یشناخت
) در مطالعه خود مشاهده کردند 2007و همکاران (  14AL-Tanawy ،15است.
 ییتوانا ،یکلام ییتوانا لیاز قب یادراک يملکردهانمره آزمون ع نیانگیکه م

با  سهیلوپوس در مقا مارانیدر ب یهوش بیحافظه کوتاه مدت و ضر ،یینایب
 16.کرده است دایپ يا گروه کنترل کاهش قابل ملاحظه

 یزندگ مارانیکه ب شود ینادرست باعث م صیوجود تشخ یاز طرف
دوران  نیو همچن نندیاطره ببخود را در مخ یو روان یجسم یو سلامت ندهیآ

 Stockl 17گذارد. يروي فرد بر جا يو ماندگار قیاثرات عم ،يماریبحران ب

واضح، باعث  صیو عدم تشخ یاستدلال کرد که تجربه رنج و ناراحت) 2007(
و انتظارات فرد از خود و بدنش را دچار اختلال  گردد یم گرانیاز د ارفر
 نی، ارتباط بدوگانه صیان داد که تشخاین پژوهش نش هاي افتهی .کند یم

 .1دهد یقرار م ریرا تحت تأث ماریپرستار و ب
نشان داد  نهیزم نی) در ا2013( و همکاران Candace یفیمطالعه ک جینتا 

 يها و سپس با مراقبت رندی) خود را بپذيماری(ب تیمجبورند وضع مارانیکه ب
 نهیزم نیدر ا یکه دوستان و خانواده، اطلاعات کاف ؛شوند یمواجه م یبهداشت
تظاهرات را به  ای ستندیکه با علائم لوپوس آشنا ن یپزشکان یاز طرف 18ندارند.

و  قی، ممکن است بدون تحقرندیگ یزنان در نظر م یعیعنوان مشکلات طب
 17اعلام کنند. نیمعرا نا صیتشخ یکاف یبررس

مورد توجه  دیمبتلا به لوپوس با مارانیکه در ب يا از عواقب هشدار دهنده
کاهش  نیاز خود، درك از خود و همچن یذهن ریاختلال در تصو ردیقرار گ

از شرکت کنندگان در پژوهش پس از  ياریکه بس ؛اعتماد به نفس است
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 افتهین یا دییبودند. در تأ بانیعمر با آن دست به گر يتا انتها يماریاحساس ب
اختلالات  لیاز قب یدند که لوپوس منجر به عوارضنشان دا ياریمطالعات بس

 ریتصو و مخدوش شدن یمشکلات جنس ،یخواب و به دنبال آن خستگ
 مارانیب نیا یزندگ تیفیکه باعث کاهش ک شود، یاز خود م یذهن

) Donoff - Burg )2005 و Seawellمطالعه جینتا نیهمچن 4، 19، 20؛گردد یم

و  یعلائم افسردگ ،یبا خستگ یذهن ریصوبود که اختلال در ت نیا انگریب
پژوهش  جینتا که یدر صورت20،باشد مرتبط می یجسم تیاحساس عدم جذاب

 یدر ظاهر به علت بیماري و عوارض جانب رییاز آن بود که تغ یحاضر حاک
مو و درد مفاصل،  زشیوزن، ر شیافزا ،یمشکلات پوست لیدرمان از قب

 .دهد یقرار م ریفرد از خود را تحت تأث یذهن ریتصو

از تجـارب به دست آمده مربوط به رنج دوران عود  يگریبخـش د
) و بازگشت ي(دوره بهبود یسلامت شرفتیپ رگروهیاست که به دو ز يماریب
پژوهش حاضر نشان داد که لوپوس اثرات  جی. نتاشود یم می(عود) تقس يماریب

جامعه دارد. درمان و  یمراقبت بهداشت ستمیس ماران،یب ياي رو قابل ملاحظه
کاسته و باعث کاهش عوارض  يماریاز عود علائم ب مارانیو به موقع ب یکاف

 نیا انگریب) Mayo )2011و  Wang. مطالعه گردد یافراد م نیدر ا يجد
از  يریشگیو پ يماریبه منظور کاهش شدت ب یمطلب بود که اقدامات درمان

 نیهمچن 21کند. می یطولان را مارانیب نیا يبوده و دوره بهبود یجسم بیآس
Griffiths ییبیماران را حفظ توانا نی) هدف از درمان ا2005( و همکاران 

 که ينمودند، به طور انیب یزندگ تیفی) و بهبود کتی(کاهش معلول عملکرد
 22ها را انجام دهند. مثل کار روزانه و مراقبت از بچه ییها تیها بتوانند فعال آن

مختلف  يها ستمیس يرو نکهیا لیلوپوس به دل يماریب تیفعال یابیارز
مختلف بدن  يها از تظاهرات را در قسمت یو انواع مختلف گذارد یم ریتأث

ها  ارگان بیباعث تخر يماریبسیار چالش بر انگیز است. عود ب کند، یم جادیا

در  ندگانکن شرکت 4قابل برگشت باشد. ریغ ای ریپذ برگشت تواند یشده و م
رو به رو شده  يماریبا عود ب ییدستورات دارو تیم با عدم رعامطالعه ه نیا

از عود علائم  مارانیو به موقع ب یبودند. در مطالعات مختلف درمان کاف
 23.گردد یافراد م نیدر ا يکاسته و باعث کاهش عوارض جد يماریب

Mendelson )2009 (عثو درمان با صیدر تشخ ریاشاره کرد که تأخ 

 نیا 24.گردد یم یالتهاب يندهایفرآ لیها به دل ملکرد ارگاناختلال دائم در ع
داشته  شان يماریب يریگیپ يمکرر برا يها تیزیشوند و قیتشو دیبا مارانیب

و  باشند یدچار عوارض م ایکه در معرض خطرند و  یمارانیباشند، خصوصاً ب
 يراشوند ب قیتشو نییپا لاتیبا سطح تحص ای سواد یجوان، ب مارانیب نیهمچن

 نمایند. نییتع یوقت قبل يمراجعات بعد

 يو اقتصاد یفراموش شده اجتماع يازهایمطالعه، ن نیا يها افتهی گریاز د
 یروان ،یروح ،یخانوادگ تیشامل حما یاجتماع تیبه حما یاست. دسترس

از  زیکنندگان در پژوهش ن اظهارات شرکت باره نی. در اباشد یم يو اقتصاد
. کند یم تیدوران حکا نیواده و اجتماع در اخان تینقش حما تیاهم

و  يماریب ریکننده در س لیفاکتور تعد کیبه عنوان  یاجتماع تیحما

 انی) در ب2009( و همکاران Yee 25.باشد ینقش م يفایصدمات احتمالی و ا

 نیخانواده و جامعه را نسبت به ا يمهر یمبتلا به لوپوس، ب مارانیب اتیتجرب
نشان ) Pons Estel )2008يها افتهی نیهمچن 6.قرار دادند دییمورد تأ مارانیب
 سازد یاش را قادر م و خانواده ماریمناسب، ب یاجتماع يکه فاکتورها دهد یم

ها بهره ببرند.  کرده و از آن یده را جهت یو سلامت یاجتماع يها ستمیکه س
هاي بهداشتی  کردند که حتی مراقبت احساس می مارانیب یبعض نیهمچن

روانی اجتماعی  يازهایو ن دازدپر می يماریب ینیاي تنها به تظاهرات بال فهحر
 26شود. ها به خوبی درك نمی آن

مطالعه شامل  جیمهم حاصل از نتا يو اقتصاد یعوامل اجتماع ریسا
 شرفتیکه بر روند پ ؛باشد یتأهل، شغل و درآمد م تیوضع لات،یتحص

 ،يرفتار يها وهیو ش یاجتماع ینروا يفاکتورها ییمؤثر است. شناسا يماریب

 و Elliott 25.باشد یمهم م اریمبتلا به لوپوس بس مارانیب اتیدرك تجرب يبرا
دارند از  یخوب ياقتصاد تیکه وضع ينشان دادند افراد )2009( همکاران

در مطالعه حاضر روابط  که یدر حال 23،مطلوب برخوردارند یاجتماع تیحما
تفاوت  نیعلت ا دیمطلوب بود. شا یاجتماع تیکننده حما نیمأت یخانوادگ

 حاکم در دو مطالعه باشد. یجامعه متفاوت و عوامل فرهنگ

است. اغلب  يماریاز ب انیعدم درك اطراف ماران،یب اتیاز تجرب یکی
هستند در ارتباط  یمشابه اتیتجرب يکه دارا يدارند با افراد لیتما مارانیب

است که سالم به نظر  يا گونه به مارانیب نیا یدر واقع دوران خاموش. باشند
بیماري دچار  دندر مورد واقعی بو انیکه اطراف شود یباعث م نیو ا رسند یم

ها و  شوند. مشارکت کنندگان پژوهش حاضر از مشاوره دیشک و ترد
بهره گرفته بودند.  گریکدیکمک به  يشده برا جادیا يها تیحما

Mendelson )2009 (مشترك حین درمان خود  اتیجربت مارانی: بدیگو یم
 یاجتماع تیاحساس انزوا و حما ،یاز ناخوش فیدرك ضع نهیرا در زم

 24.گذارند یم انیبا هم در م ،پایین

جامعه را تحـت  هاي اجتماعی، روابط بیمار با عدم توانایی در فعالیت
 ارتباط بیمار را با دوستان، اقوام و آشنایان مختل کرده و ،تأثیر قرار داده

 لیبه دل ياقتصاد يشود. فشارها یاز بیماري م ،گاهی نیز موجب برداشت سوء
و  یسمت وابستگ بهرا  مارانی، باز کار یناش یو ناتوان یدرمان يها نهیهز

 يازهاین یو برخ دهد یسوق م یمراقبت سلامت يازهاین نیچالش در جهت تأم

) در 2009کاران (و هم Zhuراستا مطالعه  نی. در اماند یها بدون پاسخ م آن
دلار است و  13307 ماریهر ب يبرا انهیسال نهینشان داد که متوسط هز نیچ

 نیدر ا یروان یعلائم عصب زها و پیشگیري ا ارگان بیاز تخر يریجلوگ
 27Panopalis.دهد کاهش  یرا به صورت قابل توجه ها نهیهز تواند یم مارانیب

 يها نهیهز کنند یم انیمطالعه، ب يها افتهی دیی)، علاوه بر تأ2007( و همکاران 

. اند میمستق يها نهیاز هز شیبه علت از دست دادن کار و درآمد، ب میمستق ریغ
در کار کردن باعث از دست دادن اعتماد  یدر رابطه با ناتوان یفاضا يها نهیهز

از  تیحما يبرا ییکاهش توانا گران،یمعاشرت با د يبه نفس، محدودیت برا
به  8.شود یم یو از کار افتادگ يا مهیبه خدمات ب یاشتن دسترسدوستان و ند

 یربا سا سهیمبتلا به لوپوس در مقا مارانیب) Pope )2009و  Bakerنظر 

 يها چرا که پرونده برند، یبهره م یکمتر از مزایاي از کار افتادگ ها يماریب
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آنان را منعکس  يعملکرد يها تیمحدود یبه خوب ماران،یب نیا یپزشک
درد،  ،یخستگ لیاز قب یناتوان کننده فیعلائم توص نیو همچن کند ینم

 جینتا 15.رندیگ یمورد سنجش قرار م یبه سخت یو شناخت یاختلالات عصب
عدم اشتغال  يبالا زانی) نشان داد که م2010و همکاران ( Almehedپژوهش 

در ارتباط  مارانیب نیا یزندگ تیفیآمدن ک نییمبتلا به لوپوس با پا مارانیدر ب
به منظور کاهش  ییها يبه توسعه استراتژ يمبرم و ضرور ازین نیاست، بنابرا

 ياقتصاد ـ یاجتماع لیمبتلا به لوپوس به دلا مارانیاز دست دادن شغل در ب
 28وجود دارد.

مبتلا به لوپوس با آن رو به رو  مارانیکه ب یو مهم یاساس راتییاز تغ

 نیاست. تجارب مشارکت کنندگان ا فیدر انجام وظا یناتوان شوند، یم
و  يهمسر يها نقش ،يفرد نیدر روابط ب تیوجود محدود نیمطالعه مب

و  Campbell يها افتهیبود.  یو از کار افتادگ ینقش شغل يفای، ايمادر
 یو اختلال در سلامت مارانیدر ب ي) نشان داد که فشار کار2009( ارانهمک

 يکمتر لاتیکه تحص یمارانیخصوصاً ب شود، یمنجر به از دست دادن شغل م

 یاز طرف 29.هستند تیو پلور تیآرتر لیاز قب يماریدارند و دچارعوارض ب
درصد  50تا  15را  یناتوان وعی) ش2008( و همکاران Scofieldپژوهش 

دچار  صیسال پس از تشخ 15تا  3 مارانیمطالعه ب نینمود. در ا زارشگ
 افتیدر یاز کار افتادگ يایها مزا درصد آن 40تا 20و تنها  ؛شدند یم یناتوان

 یدرد مفاصل و خستگ ،یکردند که علائم عصب انیها در ادامه ب . آنکردند یم

 مارانیدر ب يکار تیو کاهش ظرف یاز عوامل کمک کننده به از کار افتادگ
اختلال در  ،يماریطول دوره ب ن،ییسطح سواد پا 30باشد. یمبتلا به لوپوس م

در  یباعث ناتوان ،یجسم دیشد تیبا فعال يها سن و شغل شیفزاها، ا ارگان
از  یکیکه  کند یم انیب) Allaire )2008. شود یم مارانیب نیکار کردن ا

است که  يماری، شدت ب اراز ک یناش یناتوان لیقابل تعد يفاکتورها سکیر
 31کاهش داد. يآن را به طور قابل ملاحظه ا توان یبا درمان مناسب م

 یو روان یروح طیتوان به شرا یمطالعه م نیا يها تیله محدوداز جم
بر روند مصاحبه و پاسخ  یمصاحبه اشاره نمود که گاه نیح مارانیب

جو دوستانه  جادیرابطه تلاش شد با ا نیبود. در ا رگذاریکنندگان تأث مشارکت

 کنترل گردد. يتا حد  تیمحدود نیو جلب اعتماد مشارکت کنندگان، ا
 

 یريگ نتیجه
در  يبا مشکلات متعدد ک،یستمیس تماتوزیمبتلا به لوپوس ار مارانیب

 نیهستند. ا بانیدست به گر يو اقتصاد یاجتماع ،یروان ،یابعاد مختلف جسم

انجام  نیمراقبت از طرف خانواده و اجتماع بوده و همچن ازمندیافراد ن
 يمرن، اهاي روان شناسی و روان پزشکی جهت تسهیل فرآیند درما  مشاوره
 يریگیپ يمکرر برا يها تیزیشوند و قیتشو دیبا مارانیب نیاست. ا يضرور

دچار  ایکه در معرض خطرند و  یمارانیداشته باشند، خصوصاً ب شان يماریب
در  مارانیب یستیبا ،یو ناتوان تیاز معلول يریشگیپ ي. براباشند یعوارض م

 لیبه دل يصاداقت يفشارها یو درمان شوند. از طرف ییمعرض خطر شناسا

و چالش  یاز کار، آنان را به سمت وابستگ یناش یو ناتوان یدرمان يها نهیهز
ها  آن يازهاین یو برخ دهد یسوق م یمراقبت سلامت يازهاین نیدر جهت تأم
 يهادولت و نهاد شتریهر چه ب يها تیحما ازمندیکه ن ماند یبدون پاسخ م

 خواهد بود. یاجتماع
 

 تعارض منافع
 گونه تعارض منافع توسط نویسندگان بیان نشده است. هیچ

 

 سهم نویسندگان
 مقاله نیها و تدو داده يپژوهش، جمع آور ياجرا: فرشته مظهري آزاد
 راستاریها و و داده لیو تحل هیطرح، تجز یمشاورعلم: حیدر علی عابدي

 مقاله یعلم
پژوهش، مشارکت در  يو اجرا ینظارت بر طراح: سید علی ناجی

 .مقاله نیوتد
 

 سپاسگزاري
ــتخرج از طـــرح تحق    ــا شـــماره ثبــــت   یقـــات یمقالـــه حاضـــر مســ بــ

. از باشــد یواحـد خوراسـگان م ـ   یدر دانشـگاه آزاد اسـلام   23810403882005
را  یکمـال تشـکر و قـدردان    قی ـمشارکت کننـدگان در تحق محترم و  نیمسئول
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Original Article 

ABSTRACT 
 

Background and Objective: Systemic Lupus Erythematosus (SLE) is a chronic autoimmune 
disease. Addition to various clinical manifestations it has spiritual, psycho-social and 
economic consequences. The present research was conducted aimed to describe the lived 
experiences of patients living with systemic lupus erythematosus. 
Materials and Method: A qualitative study, using phenomenology approach was used. Ten 

patients with SLE who referred to rheumatology clinic in Bandar Abbas were selected 
through purposive sampling in 2012. Data generation was done through in-depth unstructured 
interview. Colaizzi's method of data analysis was used for analysis.  
Results: The results of study demonstrated four main themes including Mental-emotional 

consequences, pain of recurrence of disease, forgotten socio-economic needs and inability to 
perform duties.   
Conclusion: According to results, patients experience the wide range of problems and they 

need to take care of family and society concerning the physical aspects and receiving 
psychological support in psychological aspects. Because of the medical expenses and work-
related disability, economic pressures propel them to dependence and challenge in meeting 
the needs of health care. Some of their needs remain unanswered.  
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