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Abstract
Introduction: To date, many developments in the diagnosis, treatment and rehabilitation of 

people with Parkinson's have been occurred, however there is not clear view of self-care manner in 
these patients. Thus, further understanding of the problems, concerns and challenges in the care of 
these patients can be nececrry. The aim of this study was to explore challenges of self-care in people 
with Parkinson’s disease (PD).

Method: This Study was an exploratory qualitative design and carried out using Grounded 
theory methodology. Data was collected via semi-structured in-depth interviews and field notes. 10 
people with PD and 6 family caregivers were interviewd. Interviews were conducted in the private 
homes of participants or one of their family members. Analyzing of the data was carried out with the 
Corbin and Strauss (2008) approach. 

Results: Concepts of study were identified with using a micro analysis and general analysis. 
"fear of becoming crippled" was identified as a main concern in these patients. This concern fell into 
four categories including "progressive physical disability", "mental alteration", "financial burden of 
disease" and "self-change" and was created with the effect of PD on physical, emotional, mental, and 
social aspects of patients.

Conclusion: The results of this study showed that people with PD face a number of challenges 
to self-care. The findings also showed that demographic, familial and social factors have important 
roles in the self-care process of these patients.With understanding challenages of self-care, health care 
providers especially nurses can support people with PD in achieving and maintaining independence 
in self-care. On the other hand, the results of this study can be used in the formulation of policy and 
the standards of care in our country with providing the important concepts and a basic knowledge of 
the process of care of peoples with PD.
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چکیده
مقدمه: تاکنون پیشرفتهای زیادی در امر تشخیص، درمان و بازتوانی افراد مبتلا به پارکینسون رخ داده است؛ با این وجود، تصویر 
واضحی از نحوه خودمراقبتی این بیماران وجود ندارد. بنابراین شناخت هر چه بیشتر مشکلات، نگرانی ها و چالشهای خودمراقبتی در این گروه 

از بیماران می تواند ضروری باشد. هدف مطالعه حاضر تبیین چالشهای خودمراقبتی در افراد مبتلا به پارکینسون بود.
روش: مطالعه حاضر از نوع کیفی است و با استفاده از روش نظریه زمینه ای در سال 1391 تا 1393 انجام یافته است. داده ها با 
استفاده از مصاحبه های عمیق نیمه ساختار یافته و یادداشتهای در عرصه جمع آوری شد. با 10 بیمار مبتلا به پارکیسنون و 6 نفر از مراقبان 
خانوادگی آنان مصاحبه به عمل آمد. مصاحبه ها در منزل شخصی مشارکت کنندگان و یا یکی از اعضای خانواده آنان انجام گرفت. تجزیه و 

تحلیل داده ها براساس کوربین و اشتراوس )2008( انجام یافت.
یافته ها: مفاهیم مطالعه با استفاده از تحلیل خرد و کلی شناسایی شدند. »ترس از زمین گیر شدن« به عنوان مهم ترین نگرانی بیماران 
مبتلا به پارکینسون شناسایی شد. این نگرانی شامل "ناتوانی پیش رونده جسمانی"، "آشفتگی روانی"، "بار مالی بیماری" و "تغییر خود" بود 

و بدنبال تأثیر بیماري پارکینسون بر ابعاد مختلف جسمي، روحي، رواني، اجتماعي بیماران ایجاد شده بود.
نتیجه گیری: نتایج مطالعه حاضر نشان داد که افراد مبتلا به پارکیسنون با چالشهای متعددی در خودمراقبتی مواجه هستند. در 
فرایند خودمراقبتی این بیماران، عوامل فردی، خانوادگی و اجتماعی نقش مهمی دارند. با در نظر گرفتن چالشهای خودمراقبتی، مراقبین 
بهداشتی بخصوص پرستاران می توانند افراد مبتلا به پارکینسون را در کسب و حفظ استقلال در خودمراقبتی حمایت کنند. از سوی دیگر 
نتایج این مطالعه با بیان مفاهیم مهم و ایجاد یک دانش بنیادی در فرایند خود مراقبتی مبتلایان به پارکیسنون می تواند در تدوین خط مشی 

و استاندارهای مراقبتی بیماران کشورمان مورد استفاده قرار گیرد.
کلید واژه ها: بیماری پارکینسون، خودمراقبتی، تحقیق کیفی، نظریه زمینه ای.
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مقدمه
عبارت  به  تجربه می کنند  را  سالمندی  زنده  موجودات  همه 
دیگر سالمندی قسمتی از زندگی طبیعی است و انسان ها نیز از زمانی 
که متولد می شوند، سالمندی را آغاز می کنند )1(. کاهش زاد و ولد 
زندگی موجب شده است که جمعیت سالمندان  به  امید  افزایش  و 
بسیار سریعتر از جمعیت کلی افزایش یابد؛ بنابراین پیر شدن جمعیت 
طبق  بر   .)2( است  جهانی  پدیده  یک  سالمندان  سریع  افزایش  یا 
گزارشی که سازمان بهداشت جهانی در سال 2013 ارائه نموده است، 
پیش بینی می شود که در بین سال های 2000 تا 2050، جمعیت افراد 
60 سال به بالای جهان دو برابر شود، به گونه ای که از 11 درصد به 
22 درصد و از 605 میلیون نفر به 2 بیلیون نفر برسد. در اکثر کشورها، 
روند رشد جمعیت سالمند، بسیار سریعتر از سایر گروه های سني و رشد 
کل جمعیت در جهان می باشد. در طی 5 سال آینده، برای اولین بار 
در تاریخ بشر، تعداد افراد 65 سال به بالا، از تعداد کودکان زیر 5 سال 
بیشتر خواهد شد و تا سال 2050، تعداد آن ها از تعداد کودکان زیر 14 
سال بیشتر می شود. این عوامل سبب می شود تا کشورهای با درآمد 
کم و متوسط، تغییرات جمعیتی سریع و مهیجی را تجربه کنند )3(. 
نتایج سرشماری عمومی در کشور ما نیز نشان داده است که جمعیت 
سالمندان طی سال های 1345 تا 1390، نزدیک به 4 برابر شده است 
و بر اساس سرشماری سال 1390، جمعیت سالمندان بالای 60 سال 

کشور 8/2 درصد کل جمعیت کشور را در برمی گیرد )4(. 
با افزایش سن و ورود به دوره سالمندی هر فرد ممکن است 
و  روانی  ابعاد مختلف جسمی،  در  را  زیادی  و مشکلات  اختلالات 
اجتماعی تجربه کند. علاوه بر این، وقوع بیماریهای مزمن در این 
دوره نسبت به بیماریهای حاد رشد فزاینده ای خواهد گرفت )5،6(. 
یکی از بیماریهای مزمن که وابسته به سن بوده و با افزایش سن 
شیوع آن نیز افزایش می یابد پارکینسون است. این بیماري نوعي 
اختلال تحلیل برنده سیستم عصبي مرکزي است. بیماری پارکینسون 
 .)7( است  آلزایمر  بیماري  از  بعد  شایع  نورودژنراتیو  اختلال  دومین 
همان طور که عنوان شد این بیماري در میان سالمندان بسیار شایع 
بوده و شیوع آن از 1 درصد در افراد بیش از 60 سال به 4 درصد در 
افراد بالاي 80 سال افزایش پیدا مي کند )8(. در میان کشورهاي 
اروپایي شیوع این بیماري در حدود 108 تا 257 مورد در هر صد هزار 
نفر )0/1 تا 0/25 درصد( گزارش شده است )9(. شیوع پارکینسون 
در جمعیت عمومي ایران 2 در هزار نفر است که این میزان در افراد 
یابد. بر همین  افزایش مي  برابر(  بالاي 65 سال به 2 درصد )10 
اساس و با احتساب جمعیت 75149669 میلیون نفري کشور در سال 

1390، پیش بیني مي شود بین 150 تا 160 هزار نفر بیمار مبتلا به 
پارکیسنون در کشور وجود داشته باشد )10(. 

این  از  ناشی  سرعت پیشرفت اختلالات حرکتی و شناختی 
بیمار دیگر متفاوت است. در صورت عدم  به  بیمار  از یک  بیماری 
درمان، علائم حرکتی در مراحل ابتدایی بیماری به سرعت پیشرفت 
بیماری  انتهایی  اما سرعت پیشرفت علائم در مراحل  خواهد کرد؛ 
از 8 سال  میانگین پس  بطور  نشده  درمان  افراد  بود.  کمتر خواهد 
استقلال حرکتی خود را از دست می دهند و پس از 10 سال بطور 
کامل ناتوان خواهند شد )4(. معمولًا برای تخمین شدت این بیماری 
از شاخصHoehn  و Yahr استفاده می شود. این شاخص شدت 
بیماری را به 5 مرحله )از درگیری یک طرفه اندامها تا ناتوانی کامل 

و بستری در تخت( تقسیم بندی می نماید )11(.
و  روانی  روحی-  وسیع جسمی،  اختلالات  بودن  پیش رونده 
اجتماعی و نبود درمان قطعی برای بیماری پارکینسون، گاهی اوقات 
بیماران را متحمل هزینه های بسیار زیاد می کند. در حالی که سهم 
دارو درمانی در این هزینه ها بسیار کم است، سهم وسیعی از هزینه 
این بیماری مربوط به مراقبتهای سرپایی و پرستاری در منزل است. 
علاوه بر هزینه های اقتصادی مستقیم که بدان اشاره شد، هزینه 
های غیرمستقیم درمان و کنترل بیماری را نیز نمی توان از نظر دور 
داشت. یکی از هزینه های غیرمستقیم این بیماری درگیری حداقل 
های  بیمار است. هزینه  از  امر مراقبت  از اعضای خانواده در  یکی 
غیرمستقیم این بیماری به علت کاهش عملکرد و بار این بیماری 
برآوردی  براساس  به طور مثال  بالاست )12(.  برای مراقبان بسیار 
نفر  میلیون   65/7 از  بیش  است،  یافته  انجام   2012 سال  در  که 
ایالت متحده وجود دارد که به افراد مبتلا به  مراقب غیررسمی در 
بیماری هایی از قبیل پارکینسون که در انجام فعالیت های روزمره 
خود مشکل دارند، کمک می نمایند. هزینه این مراقبتها بیش از 375 
میلیارد دلار در سال برآورد شده است )13(. همانطور که اشاره شد 
بیماری پارکینسون ماهیتی مزمن و پیشرونده دارد. اختلالات ناشی 
از این بیماری بسیار متفاوت از بیماریهای مزمن دیگر است. بطور 
مثال بیماری پارکینسون حرکات افراد را تحت تأثیر قرار می دهد 
و سبب ایجاد اختلالات حرکتی می شود. بارزترین علائم حرکتی 
در شروع بیماری عبارتند از لرزش یا ترمور، سفتی، برادی کینزی 
یا کندی حرکت و اختلال در راه رفتن یا عدم تعادل وضعیتی )14(. 
بیماری پارکینسون می تواند علاوه بر اختلالات حرکتی منجر به 
اختلالات عصبی - روانی نیز شود. این اختلالات از خفیف تا شدید 
متغیر هستند و شناخت، حافظه و خلق فرد را درگیر می سازند )14(. 
شایعترین نقص شناختی در افراد مبتلا، اختلال عملکرد اجرایی است 
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که شامل مشکلاتی در برنامه ریزی، انعطاف پذیری شناختی، تفکر 
انتزاعی، حقوق قانونی، آغاز فعالیتهای مناسب، مهار اقدامات نامناسب 
و انتخاب اطلاعات حسی مرتبط است. نوسانات در توجه و سرعت 

شناختی کم، از سایر اختلالات شناختی هستند.
همچنین بیماریهاي مزمن نظیر پارکینسون بر تمام جنبه هاي 
اقتصادي، مالي، اجتماعي و عاطفي فرد، خانواده و جامعه اثر مي گذارد. 
چالشهاي  و  نگراني  مشکلات،  بیشتر  چه  هر  شناخت  بنابراین 
خودمراقبتی در این گروه از بیماران مي تواند از اولویت هاي پژوهشي 
عصر حاضر باشد. با این که تحقیقات کمی متنوعی از بیماران مبتلا 
به پارکینسون در کشور ما انجام یافته است، لیکن چگونگی فرایند 
پژوهش  یک  ایران، طی  در  بیماران،  از  گروه  این  در  خودمراقبتی 
کیفی انجام نیافته است. با توجه به موارد یاد شده ضروری است که 
چالشهای خودمراقبتی افراد مبتلا به پارکیسنون با انجام مطالعه کیفی 
مورد بررسی عمیق قرار گیرد. درک بیش تر از چالشهای خودمراقبتی 
در این گروه از بیماران، می تواند گامی مهم و موثر در جهت ارتقای 
سلامت، بهبود علایم و نشانه های بیماری و در نتیجه ارتقای کیفیت 
زندگی آن ها کاربرد داشته باشد. بنابراین مطالعه حاضر با هدف تبیین 
چالشهای خودمراقبتی در افراد مبتلا به پارکینسون انجام یافته است.

روش مطالعه
تا  زمینه ای طی سال های 1391  نظریه  نوع  از  مطالعه  این 
1393 براساس نسخه کوربین و اشتراوس 2008 انجام یافته است. 
بیماران از دو کلینیک تخصصی مغز و اعصاب، دو سرای سالمندان و 
همچنین یک مطب خصوصی واقع در شهر قزوین و تهران  انتخاب 
شدند. اکثر مصاحبه ها )17 مورد( در منزل شخصی بیماران یا یکی 
از اعضای خانواده آنان انجام گرفت. مشارکت کنندگان این پژوهش 
افرادی بودند که در زمینه موضوع مورد پژوهش تجربه کافی داشتند 
 AMT( و قادر به انتقال تجربیات خود بودند. به همین منظور از ابزار
غربالگری  و  بررسی  برای   )Abbreviated Mental Test
امتیاز 7  بیمارانی که  و  استفاده شد  مبتلا  افراد  اختلالات شناختی 
مطالعه شدند.  وارد  بودند،  کرده  پرسشنامه کسب  این  از  بیش تر  و 
همچنین برای اطمینان بیش تر در خصوص فقدان اختلالات شناختی 
از پزشک معالج نظرخواهی شد. از شاخص Hohen و Yahr نیز 

برای سنجش شدت و مرحله بیماری پارکینسون استفاده شد )15(.
بر هدف  مبتنی  گیری  نمونه  از روش  ابتدا  پژوهش  این  در 
و سپس در روند تجزیه و تحلیل از روش نمونه گیری نظری برای 
گردآوری داده ها استفاده شد. بدین صورت که ابتدا با کمک منشی 
درمانگاه ها و مطب پزشکان، کلیه پرونده های بیماران تحت درمان 

بیماران  از  دو نورولوژیست مورد بررسی قرار گرفت. سپس لیستی 
مبتلا به پارکیسنون تهیه شد. در ادامه با یکایک بیماران از طریق 
تلفن تماس حاصل شد و هدف مطالعه برای آنان شرح داده شد. در 
ادامه با رعایت معیارهای ورود و در صورت فقدان اختلالات شناختی، 
در صورتی  آمد.  به عمل  دعوت  پژوهش  در  برای شرکت  افراد  از 
که بیماران مایل به شرکت در مطالعه بودند، هماهنگی بعدی جهت 
انجام مصاحبه حضوری صورت گرفت. براساس تمایل و راحتی بیمار 
محل مصاحبه تعیین شد. با پیش رفت پژوهش و پدیدار شدن طبقات 
اولیه، داده ها پژوهشگر را به سمت سایر افرادی )به طور مثال همسر، 
دختر، پسر و عروس خانواده در نقش مراقبان خانوادگی( که حداکثر 
اطلاعات موردنیاز برای تکامل نظریه زمینه ای موردنظر در آن ها وجود 
داشت، راهنمایی کرد. در مجموع با 10 بیمار مبتلا به پارکیسنون و 
6 نفر از مراقبان خانوادگی آنان مصاحبه به عمل آمد. در این مطالعه 
تلاش شد تا افرادی که دارای تجارب متفاوت مراقبتی بودند و از نظر 
سن، جنس، تأهل، تحصیلات، وضعیت اقتصادی- اجتماعی، وضعیت 
بیماری هم پراکندگی  بیماری و شدت  به  ابتلا  اشتغال، طول مدت 
داشتند، در پژوهش وارد کند تا ضمن به دست آوردن حداکثر تنوع، 

اشباع نظری نیز حاصل گردد.
روش اصلی گردآوری داده ها در این مطالعه مصاحبه های 
از  مجموعه ای  از  حاضر  مطالعه  در  بود.  ساختارمند  نیمه  و  عمیق 
برای  پژوهش،  موضوع  با  مرتبط  و  شده  طراحی  پیش  از  سؤالات 
هدایت جریان مصاحبه و گردآوری داده ها استفاده شد. مصاحبه با 

سؤالات ذیل هدایت شد:
1. در مورد تجربه خود از ابتلا به بیماری پارکینسون صحبت 

کنید، می خواهم که از زبان شما این تجربه را بشنوم.
3. در خودمراقبتی خود با چه چالشها و نگرانیهای روبرو بوده 

اید؟
4. چه اقداماتی در پاسخ به مشکلات و نیازهایی که در پی 

ابتلا به این بیماری برای شما به وجود آمده است انجام می دهید؟
داده ها،  تحلیل  و  تجزیه  شروع  و  مطالعه  پیشرفت  با 
طبقاتی ایجاد شدند که مسیر مصاحبه های بعدی را تعیین  کردند. 
مصاحبه های بعدی براساس نظریه ایجاد شده هدایت شد و محقق 
سؤالاتش را براساس طبقات برجسته و مهم ایجاد شده جهت  داد. 
به عبارت دیگر با پیش رفت مطالعه درجه ساختار یافتگی مصاحبه 
ها نیز افزایش یافت و سؤالات بر غنی تر نمودن طبقات پدیدار شده 
متمرکز شد. سؤالاتی از قبیل: آیا مثال دیگری در این زمینه سراغ 
دارید؟ وقتی این طور شد چه فکری کردید؟ وقتی چنین احساسی 
باز  سؤال  چند  ها  مصاحبه  تمام  پایان  در  کنید؟  می  چه  دارید 
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دیگر از قبیل فکر می کنید نکته ای وجود دارد که نگفته باشید؟ 
پرسیده شد. سپس براساس پاسخها و داده های ظاهر شده از سوی 
مشارکت کننده، پرسش های روشن کننده و عمق دهنده مصاحبه مثل 
»در این مورد بیش تر برایم توضیح دهید ... این مطلب یعنی چه؟ لطفاً 

بیش تر توضیح دهید« ادامه یافت.
مصاحبه ها به صورت انفرادی و در محیطی آرام و در زمان و 
مکان مناسب که شرکت کنندگان احساس راحتی می کردند انجام 
یافت. به دلیل ویژگی خاص این بیماری )اختلالات حرکتی و سالمند 
بودن بیمار(، این افراد ممکن بود زودتر از سایر گروه ها از جریان 
خستگی  صورت  در  مصاحبه  قطع  بنابراین  شوند،  خسته  مصاحبه 
بیماران تضمین شد. بر همین اساس سعی شد برحسب نیاز، مصاحبه 
ها در دفعات متعدد و کوتاه برگزار شود )مشارکت کننده شماره 2، 7 و 
8(. طول مدت مصاحبه ها بین 25 تا 45 دقیقه بوده و تعداد دفعات 
مصاحبه از 1 تا 2 بار متغیر بود )عمدتاً یک بار(. سپس در اولین زمان 
ممکن به منظور حفظ ارتباط با داده ها و احساسات مشارکت کنندگان، 

مصاحبه ها به دقت گوش داده شده و کلمه به کلمه تایپ شدند.
ها  داده  گردآوری  در  استفاده  مورد  روشهای  از  دیگر  یکی 
یادداشتهای در عرصه بود که از آن به عنوان یک روش مکمل و 
در عرصه  های  یادداشت  اهمیت  استفاده شد.  تأییدکننده مصاحبه 
در این بود که بسیاری از افراد ظرافت های موجود در تعاملات شان 
با دیگران را نمی دانند یا نمی توانند به  خوبی آن را بیان کنند )16(. 
محیط انجام مشاهدات، محیطی بود که افراد مبتلا به پارکینسون 
در  مشاهدات  عمده  بخش  بنابراین،  می پرداختند؛  خودمراقبتی  به 
انجام گرفت. تمرکز  محیط های مراقبتی )به  طور عمده در منازل( 
به  مبتلا  افراد  خودمراقبتی  چالشهای  بر  عرصه  در  های  یادداشت 
فیزیکی  بر فضای  ها  یادداشت  این  باشد.  داشته  نقش  پارکینسون 
محل زندگی افراد، نحوه عمل افراد، اشیا و امکانات موجود در محیط 
)وجود عصا، ویلچر، آسانسور و ...(، توالی فعالیتها، روحیات و به ویژه 
تعاملات افراد تمرکز داشت. از چنین مواردی )تعاملات و کنش های 
بیماران و یا مراقبان خانوادگی آنان( به عنوان منبعی از اطلاعات در 

آنالیز داده ها استفاده شد.
از نرم افزار MAXQDA 10 جهت مدیریت و سازمان دهی 
شناسایی  منظور  به  و  ها  داده  تحلیل  جهت  شد.  استفاده  ها  داده 
)سؤالات  ها  داده  از  سؤال  پرسیدن  مانند  تحلیلی  ابزارهای  از 
حساس کننده، سؤالات تئورتیکال، سؤالاتی که بیش تر ماهیت عملی 
و  مداوم  )مقایسه  کردن  مقایسه  هدایت کننده(،  سؤالات  و  داشتند 
مقایسه تئورتیکال( و معانی مختلف یک کلمه، توجه به زبان بدن، 
از  دیگر  یکی  استفاده شد.  شد،  اظهار می  که  احساساتی  به  توجه 

روش های مهم در تجزیه و تحلیل داده ها استفاده از یادآورها بود 
.)16(

از  ها  داده  بودن  موثق  بررسی  منظور  به  پژوهش،  این  در 
معیارهای معرفی شده توسط Corbin و Strauss )2008( که 
ترکیبی از معیارهای معرفی شده توسط پژوهشگران مختلف است به 
دلیل جامعیت و در نظر گرفتن تمام ابعاد، مورد استفاده قرار گرفت. 
در پژوهش حاضر سعی شد تناسب نتایج از طریق مرور آن ها توسط 
اعضای تیم پژوهش تأمین شود. از برخی مشارکت کنندگان خواسته 
شد که نتایج و مدل ارایه شده را مورد بررسی قرار دهند تا از تطابق 
نتایج با تجربه آن ها اطمینان حاصل شود. یافته های این پژوهش 
با ایجاد بینش جدید و افزایش دانش پایه ای در خصوص چگونگی 
می تواند  ایران،  در  پارکینسون  به  مبتلا  بیماران  در  خودمراقبتی 
کاربردی باشد. با توجه به این که یافته ها بدون زمینه نارسا هستند، 
بنابراین در این تحقیق سعی شد زمینه  به دقت مورد ارزیابی قرار 
گیرد  به گونه ایی که مخاطبان قادر به درک کامل وقایع اتفاق افتاده 
باشند. علاوه بر این تلاش شد با عمق بخشی به مطالعه و پرداختن 
به جزییات توصیفی از چگونگی رفتارهای خودمراقبتی در بیماران 
مبتلا به پارکینسون، زمینه غنای مطالعه افزایش یابد  و یافته ها از 
حالت سطحی خارج شده و به آن ها عمق بخشیده شود. همچنین 
برای عمق بخشی به نتایج،  کوشش شد تا با استفاده از نقل قول های 
متعدد در بخش نتایج، زبان مشترک جمعیت مورد پژوهش استخراج 
به  افراد مبتلا  از چالشهای خودمراقبتی در  شده و تصویر واضحی 
پارکیسنون ارایه شود. علاوه بر این سعی شد با انتخاب نمونه هایی 
با ابعاد و ویژگیهای گوناگون و توجه و حساسیت به موارد متفاوت 
تلاش  شود.  مشخص  را  مطالعه  مورد  پدیده  پیچیدگی  داده ها  در 
شد با داشتن حساسیت به واکنش و گفته های مشارکت کنندگان، 
بیانات  از درون تحلیل و  را  ها  برای جمع آوری داده  سؤالات لازم 
آن ها استخراج شده و پیش فرض ها و ایده های پژوهشگران را به 
داده ها تحمیل نشود. علاوه بر این تلاش شد با نوآوری و به شکل 
خلاق یافته های پژوهش را به گونه ای شرح داده شود که موارد 
بدیع و تازه ای در خصوص خودمراقبتی بیماران مبتلا به پارکینسون 
ارایه شود. از آن جا که محققان نمی توانستند همه ادراکات، سؤال ها و 
عمق اندیشه خویش را در طول تحلیل به یاد آورند لذا از یادآورنویسی 

در جهت ارتقای سطح صحت و دقت یافته ها استفاده شد.
علوم  دانشگاه  پژوهش  در  اخلاق  کمیته  در  پژوهش حاضر 
بررسی   )1392/02/22 تاریخ  به  )130/232/د/92  تهران  پزشکی 
و تأیید گردید. اهداف و روش های مورد استفاده در پژوهش برای 
مشارکت کنندگان به طور کامل توضیح داده شد. به مشارکت کنندگان 
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در مورد محرمانه ماندن مطالب مطرح شده و حفظ بی نامی آنان 
به  از ضبط صوت  استفاده  این هدف  بر  شد. علاوه  داده  اطمینان 
مشارکت کنندگان توضیح داده شد. به مشارکت کنندگان اطمینان داده 
شد شرکت در پژوهش کاملًا اختیاری بوده و امکان انصراف در هر 
مرحله از مطالعه برای آنان وجود دارد. زمان و مکان مصاحبه ها با 

موافقت مشارکت کنندگان و براساس ترجیحات آنان تعیین شد.

یافته ها
سن بیماران شرکت کننده در تحقیق بین 60 تا 90 سال بود. 
از مجموع کل شرکت کنندگان در پژوهش 9 نفر مرد و 7 نفر  زن 
بیماری مشارکت کنندگان در  و  بودند. مشخصات جمعیت  شناختی 

)جدول 1( آمده است.

جدول 1: مشخصات جمعیت شناختی مشارکت  کنندگان

شدت بیماریطول مدت ابتلاءوضعیت اشتغالوضعیت اقتصادیتحصیلاتتأهلنسبتجنسسنشماره
1
2
3
4
5
6
7
8
9
10
11
12
13
14
15
16

61
61
78
76
60
70
82
90
60
72
58
60
63
54
72
76

مرد
مرد
مرد
مرد
زن
مرد
زن
مرد
مرد
زن
زن 
زن 
زن 
مرد 
مرد
زن

بیمار
بیمار
بیمار
بیمار
بیمار
بیمار
بیمار
بیمار
بیمار
بیمار

مراقب )عروس(
مراقب )دختر(
مراقب )همسر(
مراقب )پسر(

بیمار
بیمار

متأهل
متأهل
متأهل
متأهل
متأهل
متأهل
متأهل
متأهل
متأهل
بیوه

متأهل
مجرد
متأهل
متأهل
بیوه
بیوه

لیسانس
ابتدایی
ابتدایی
ابتدایی
دیپلم
بیسواد
بیسواد
دیپلم
بیسواد
بیسواد
ابتدایی
دیپلم
ابتدایی
دیپلم
دیپلم
ابتدایی

خوب
ضعیف

خیلی خوب
بد

ضعیف
خوب
خوب
ضعیف

بد
ضعیف

بد
بد

خوب
متوسط
متوسط
متوسط

بازنشسته
بازنشسته

از کار افتاده
بازنشسته
خانه دار
بازنشسته

از کار افتاده
بازنشسته
شغل آزاد
خانه دار
خانه دار
خانه دار
خانه دار
شغل آزاد
بازنشسته

-

16
6
5
2
6
4
4
7
1
3
5
7
6
10
11
8

3
3

1/5
1/5
2/5
2

2/5
5
1
2

1/5
5

1/5
2/5
3

2/5

یکی از گام های اساسی در آنالیز داده ها، شناسایی مهم ترین 
دغدغه و نگرانی بیماران مبتلا به پارکیسنون بود. شرایط ایجاد شده 
در پی ابتلا به بیماری پارکیسنون با مفاهیمی چون ناتوانی پیش رونده 
جسمانی، آشفتگی روانی، بار مالی بیمار و تغییر خود، مشخص شد. اثر 
متقابل مفاهیم یاد شده بر یکدیگر همگی گویای آن بود که وضعیت 
بیمار در حال وخیم شدن است. در این مطالعه "ترس از زمین گیر شدن" 
به عنوان مهم ترین نگرانی بیماران مبتلا به پارکینسون شناسایی شد. 
این نگرانی به دنبال تأثیر بیماری پارکینسون بر ابعاد مختلف جسمی 
وروانی سلامت بیمار ایجاد شده بود. اگر چه شدت این نگرانی در 
اکثر مشارکت کنندگان  اما  بود،  بیماری متفاوت  های مختلف  دوره 
از زمین گیر شدن" را به عنوان مهم ترین دغدغه و نگرانی  "ترس 
خود معرفی کردند. این نگرانی زمانی شدت می گرفت که بیماران در 
مراقبت از خود نمی توانستند به صورت مستقل عمل کنند و وابستگی 

آنان به سایر اعضای خانواده بیش تر می شد.
1. ناتواني پیشرونده جسمانی

"ناتواني  پارکینسون  بیماري  به  ابتلاء  پیامدهاي  از  یکي 
"کاهش محسوس  ویژگیهایي چون  با  مفهوم  این  بود.  پیشرونده" 

توانایي" و"وابسته شدن به دیگران در مراقبت" مشخص شد. شدت 
ناتواني ها در شروع بیماري کم و محدود به یک عضو )مانند یک 
در  بیماران  توانایي  بیماري  پیشرفت  با  اما  بود  پا(  یک  یا  و  دست 
ابعاد مختلف کاهش یافته بود. شدت ناتواني ها بخصوص در مراحل 
انجام  انتهایي بیماري به حدي بود که بیماران حتي دیگر قادر به 
از نظر مراقبتي کاملًا به  کارهاي شخصي و روزمره خود نبودند و 

دیگران وابسته شده بودند.
الف. کاهش محسوس توانایي 

بر اساس تجربه مشارکت کنندگان این مطالعه شاید بتوانیم 
بگوئیم مهمترین و تأثیرگذارترین نتیجه ابتلاء به بیماري پارکیسنون 
کاهش محسوس توانایي بیماران بود. اغلب بیماران میزان توانایي از 
دست رفته خود را نسبت به سالهاي اولیه بیماري بسیار قابل توجه  
بیماران  هاي  ناتواني  شدت  و  الگو  رسد  مي  نظر  به  دانستند.  مي 
به عوامل زیادي مانند میزان تبعیت آنان از رژیم دارویي، میانگین 
بیماریهاي  یا عدم وجود سایر  بیماري و وجود  به  ابتلا  طول مدت 
مزمن بستگي داشته باشد. وجود عوارض متعدد جسماني مانند کندي 
حرکت، لرزش اندامها و عدم تعادل سبب کاهش محسوس توانایي در 
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اغلب بیماران شده بود. کاهش محسوس توانایي در برخي از بیماران 
به حدي بود که بدون حضور مراقبین خانوادگي، انجام هر گونه اعمال 

مراقبتي براي بیماران را با مشکل مواجه مي ساخت. 
"بیشترین مشکلي که در زندگیم دارم اینکه گرفتگي من داره 
روز به روز بیشتر میشه. با وجود اینکه قرص هام مي خورم احساس 

مي کنم این گرفتگي بیشتر میشه مشکل دیگرم اینه که تمام بدنم 
مي لرزه طوریکه این لرزش نمي گذارد به راحتي غذا بخورم احساس 
ندارن  پاهام حس  بیماري جون من رو گرفته دست و  این  میکنم 

)مشارکت کننده )م.(  7(".

جدول 2: تبیین مهم ترین نگرانی افراد مبتلا به پارکینسون در خودمراقبتی و طبقات اصلی و فرعی آن

مهم ترین نگرانیطبقات اصلیطبقات فرعیدفعات تکرار در  طبقه هر مشارکت کننده
14
12
10
14
8
12
8
11
10
13

کاهش محسوس توانایي
وابسته شدن به دیگران در مراقبت

اضطراب
ترس از پیشرفت بیماري

بي حوصلگي
احساس یأس و ناامیدي

تحمیل هزینه هاي تشخیصي و درماني بر پیکره خانواده
عدم وجود حمایت مالي از سوي سازمان-هاي بیمه اي

خود جسماني تغییر یافته
خودپنداره تغییر یافته

ناتوانی پیش رونده جسمانی

آشفتگی روانی

بار مالی بیمار

تغییر خود

ترس از زمینگیر شدن

ب. وابسته شدن به دیگران در مراقبت 
اگر چه در مراحل اولیه بیماري دریافت داروهاي تجویز شده 
انجام  براي  را  بیماران  توانایي  دیگر  هاي  توصیه  برخي  رعایت  و 
خودمراقبتی تثبیت کرده بود اما تشدید بیماري و کاهش محسوس 
توانایي، وابسته شدن بیمار به دیگران را در مراقب از خود غیر قابل 
اجتناب مي کرد. شدت وابستگي به دیگران به عوامل بسیار زیادي از 
جمله سن بیماران، سن ابتلاء به بیماري، طول مدت ابتلاء به بیماري 
بستگي داشت اما همه این عوامل منعکس کننده نوع و شدت ناتواني 
بیماران بودند. برخي از بیماران حتي براي انجام کارهاي بسیار ظریف 
از جمله پوشیدن جوراب، بستن زیپ کاپشن، اصلاح صورت به کمک 
دیگران نیاز داشتند. حال بر حسب اینکه تا چه میزان این وابستگي 
شدید باشد نحوه خودمراقبتی نیز مي توانست تغییر کند. در برخي از 
بیماران متناسب با شدت بیماري میزان وابستگي به یکي از اعضاي 
خانواده بیشتر بود اما آنها در همه ساعتهاي شبانه روز به وي دسترسي 
نداشتند بنابراین خود تلاش هایي براي پیشگیري از وابستگي بیشتر 
انجام داده بودند. ترس از وابستگي فزاینده در بیماران تلنگري در آنها 
ایجاد کرده بود که اگر مي خواهي بیشتر از این به دیگران وابسته 

نشوي باید تلاشي بکني و گامي برداري.
براي  مثلًا  کنیم  ایشان کمک  به  مجبوریم  را  کارها  "همه 
دست شویي ایشان را مي نشونیم روي ویلچر، برادرم هم میان، سوار 
مي کنیم مي بریم اونجا بلندش مي کنیم با زحمت مي نشونیم روي 
تمیزش  کنم خودم  دستکش دست مي  من خودم  فرنگي،  توالت 

مي کنم دوباره روي ویلچر سوار مي کنیم میاریم اینجا مینشانیم. 
هیچ کاري نمي تونه بکنه. حمام هم نمي تونه بره، غذا هم نمي تونه 

بخوره )م. 12("
2. آشفتگی رواني

در سالهاي اولیه بیماري، بیشتر توجهات بیمار و تیم درمان بر 
تقلیل و تسکین اختلالات جسمي معطوف بود. اما با گذشت زمان و 
شدت گرفتن بیماري )بدلیل ماهیت تحلیل برنده بیماري پارکیسنون( 
و همچنین کاهش اثربخشي درمانهاي تجویز شده، اختلالات از بعد 
جسمي بیماران فراتر رفته و مشکلاتي را در بعد رواني آنان ایجاد کرده 
بود. بر اساس آنالیز داده هاي مطالعه، ما مفهوم "آشفتگی رواني" را 
براي بیان تبعات ناشي از بیماري پارکیسنون در بعد رواني شناسایي 
کردیم. این مفهوم با ویژگیهاي چون "اضطراب"، "ترس از پیشرفت 
بیماري"، "بي حوصلگي" و "احساس یأس و ناامیدي" مشخص شد. 
اغلب مشارکت کنندگان مطالعه حاضر براي اختلالات رواني خود 
هیچ دارویي دریافت نمي کردند. برخي از مشارکت کنندگان معتقد 
بودند تشدید اختلالات رواني )که در ادامه به آنها اشاره خواهد شد( 
موجب تشدید علائم جسماني آنها شده بود. در اغلب بیماران کاهش 
محسوس توانایي و عدم توانایي در انجام کارها سبب شده بود بیماران 
رنج و ناراحتي زیادي را متحمل شوند. این در حالي بود که خلق و 
خو و روحیه برخي از بیماران که هنوز مي توانستند خدمتي را ارائه 
دهند و احساس مفید بودن مي کردند در وضعیت بهتري قرار داشت.
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الف. اضطراب
یکي از عمده ترین نگرانیهاي بیماران در بعد سلامت رواني 
وجود "اضطراب" بود. اضطراب در زمانها و مکانهاي مختلف با دلایل 
مبهم، ناراحتي و فشار زیادي را بر بیماران تحمیل کرده بود. اگرچه 
مشارکت  اغلب  اما  نبود  یکسان  بیماران  همه  در  اضطراب  شدت 
کنندگان بدلیل آینده مبهم بیماري و وقوع اختلالات غیر قابل پیش 
بیني درجاتي از اضطراب را تجربه کرده بودند. بطور مثال برخي از 
مشارکت کنندگان حضور در محیط هاي ناآشنا، حضور در یک جمع 
)جمع هراسي( و حتي دیدار با یک فرد ناآشنا )مانند حضور پژوهشگر 
براي مصاحبه( را از جمله مواردي مي دانستند که اضطراب آنان را 
تشدید کرده بود. شدت اضطراب در برخي بیماران به حدي بود که 

بیماران را براي دریافت درمان طبي ناگزیر مي کرد. 
"من هر کاري که به ذهنم مي رسید انجام دادم براي اینکه 
اضطرابم کم بشه اما دست خودم نیست به قدري این اضطراب هاي 
گاه و بیگاه اذیتم مي کرد که دکتر برام آرامبخش نوشت الان هم 

آرامبخش مي خورم )م. 8(".
ب. ترس از پیشرفت بیماري

ایجاد اضطراب شدید در  باعث  در حالیکه منابع غیر آشکار 
برخي از بیماران مبتلا به پارکیسنون شده بود، برخي منابع آشکار 
ایجاد ترسهاي گاه  ساز  بیماري( زمینه  و مشخص )مانند پیشرفت 
و بیگاه براي بیماران شده بود. اگرچه منابع ترس در افراد مختلف 
مي توانست متفاوت باشد اما وجه مشترک همه بیماران در تجربه 
ترس، زمینگیر شدن آنان بود. این تجربه بخصوص در مراحل انتهایي 
بیماري مشکلات عدیده اي را براي بیماران و مراقبین خانوادگي آنان 
ایجاد کرده بود. نکته قابل تأمل در این مطالعه توجه به تأثیر دوگانه 
ترس بر عملکرد بیماران بود. در برخي از بیماران ترس از زمینگیر 
شدن و ناتواني فزاینده سبب تحرک و بالندگي بیشتر در بیماران شده 
بود و زمینه را براي انجام خودمراقبتی مساعد کرده بود در حالیکه در 
برخي دیگر با تضعیف روحیه و امید و نامتعادل ساختن سلامت رواني 
بیماران امکان هر گونه اقدام یا فعالیت مراقبتي را از آنان سلب کرده 
بود. برخي از منابع ترس شامل شدت گرفتن بیماري، احساس بي 
کفایتي در انجام امور ، ترس از زمینگیر شدن و ترس از مردن بودند.
اینه که زمینگیر  "مي ترسم زمینگیر بشم فقط آرزوي من 
نشم بیفتم تو رختخواب و نتونم کار خودمو خودم انجام بدم این براي 
من از مرگ بدتره، مرگ یکبار شیون هم یکبار بالاخره مرگ دیر یا 
زود دامن همه را میگیره همه رفتني هستند ولي من از خدا خواستم 
اینه که زمینگیر نشم مثل اون مریض هایي نشم که من میدونم 

پلاستیک میذارن زیرشون تا دستاشونو بشورن به اون حالت نمیرم تا 
روز آخر خودم کارامو انجام بدم )م. 2(".  

ج. بي حوصلگي
یکي از تبعات ابتلا به بیماري پارکیسنون در بعد رواني ایجاد 
"بي حوصلگي" بود. اگرچه رگه هایي از بي حوصلگي حتي سالها قبل 
از ابتلا به بیماري در بیماران وجود داشت اما با تشدید بیماري نه تنها 
علائم جسمي بلکه بعد رواني بیماران نیز دستخوش تغییرات بسیار 
جدي شده بود. یکي از فاکتورهاي اساسي در تشدید بي حوصلگي ها 
کاهش محسوس توانایي بیماران بود. اغلب بیماران بدلیل خستگي 
زودرس و یا کندي حرکت تمایلي به انجام هیچ کاري نداشتند. با 
تشدید بي حوصلگي ها نه تنها ارتباطات بین فردي محدود شده بود 
بلکه بدلیل عدم تحرک و فعالیت فیزیکي لازم شدت ناتواني هاي 

جسمي بیماران از جمله خشک شدن مفاصل نیز تشدید یافته بود.
"این بیماري روي روحیم خیلي تأثیر گذاشته بي حوصلم کرده 
پیرهن  پوشیدن  لباس  اما  استخر  برم  دارم  دوست  خیلي  من  مثلًا 
پوشیدن برام خیلي سخت شده وقتي نمي تونم هیچ کاري انجام 
بدم حرص و جوش میخورم و با حرص و جوش این لرزشم و سستی 
ام بیش تر میشه من قبلًا مي رفتم حمام 5 دقیقه خودمو میشستم 
میومدم اما الان بخوام برم همین لباس پوشیدن برام معطلي دارد 
مثلًا از تخت بخوام بیام پایین برام خیلي سخت شده است اینا نارحتم 

میکنه داغونم میکنه )م. 5(".
د. احساس یأس و ناامیدي

یکي دیگر از تبعات بیماري در بعد رواني کاهش خلق بیماران 
بود. اغلب بیماران بخصوص در مراحل انتهایي بیماري روحیه و امید 
خود را )به درجات مختلف( از دست داده بودند. آنها در اکثر ساعتهاي 
روز بخصوص در ساعتهایي که در منزل تنها بودند و یا روابط بین 
فردي مؤثري بین آنها و سایر اعضاي خانواده/ دوستان وجود نداشت 
در خود فرو مي رفتند. وجود تفکرات منفي، نداشتن امید به درمان 
بیماري و ناتواني فزاینده از جمله مواردي بود که احساس یأس و 
ناامیدي را در بیماران تشدید مي کرد. بیماراني که به منابع حمایتي 
مانند مراقبین خانوادگي/ دوستان دسترسي بیشتري داشتند از نظر 
بیماران تلاش  از  برخي  داشتند.  قرار  خلقي در وضعیت مطلوبتري 
بر روابط بین  تأکید  با دوستان و  افزایش ملاقات  با  تا  بودند  کرده 
فردي روح امید را در خود زنده نگه دارند. به زعم بسیاري از شرکت 
کنندگان با کاهش روحیه و افزایش ناامیدي علائم جسماني بیماران 

مانند لرزش و کندي حرکت نیز تشدید یافته بود.
"عمده ترین تأثیري که این بیماري رو زندگیم گذاشته اینه 
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که حالت یأس و نامیدي میآد سراغم اصلًا امید به زندگي ندارم قبلًا 
این حالت نبود مثبت حرف مي زدم مثبت فکر مي کردم مي گفتم 

آینده خوب میشه اما الان هیچ امیدي به آینده ندارم )م. 2(".
3. بار مالي بیماری

از جمله مشکلات و نگرانیهاي بیماران مبتلا به پارکینسون 
"بار مالي بیماری" بیماري بر فرد و مراقبین خانوادگي بود. بار مالي 
با دو ویژگي مهم شامل "تحمیل هزینه هاي تشخیصي و درماني 
بر پیکره خانواده" و "عدم وجود حمایت مالي از سوي سازمانهاي 
بیمه اي" مشخص شد. اگرچه بار مالي بیماري براي همه بیماران 
یکسان نبود و بر حسب میزان تمکن مالي بیماران، طول مدت ابتلاء 
به بیماري، میزان ناتوانیهایي ناشي از بیماري و همراه بودن بیماري 
با سایر بیماریهاي مزمن از جمله دیابت و بیماریهاي قلبي عروقي  از 

بسیار کم تا بسیار زیاد متفاوت بود. 
الف. تحمیل هزینه هاي تشخیصي و درماني بر پیکره خانواده 
آشکار شدن علائم و نشانه هاي بیماري در دوران سالمندي 
از یک سو و توأم بودن سایر بیماریهاي مزمن مانند بیماریهاي قلبي- 
درمان  و  تشخیص  مراجعه،  فرایند  دیگر  از سوي  دیابت  و  عروقي 
بیماري پارکینسون را با مشکلات عدیده اي از جمله مشکلات مالي 
همراه کرده بود. برخي از بیماران براي اطمینان از تشخیص بیماري 
و اتخاذ یک پروتوکل درماني مناسب براي درمان آن مجبور بودند 
از پزشکي به پزشک دیگر و از شهري به شهر دیگر بروند که خود 
این امر مي توانست هزینه هاي تشخیص و درماني بیماري را دو 

چندان نماید. 
"من اهواز پیش چند تا دکتر رفتم اما نشد روز به روز داشت 
حالم بدتر میشد اون موقع که اهواز بودیم چندین بار اومدم تهران 
دکتر اما هیچ فایده اي نداشت الان براي اینکه مسیرم کوتاهتر بشه 
نقل مکان کردیم اومدیم قزوین تا هر وقت لازم بود بتونیم راحتتر 
بریم تهران و بیایم الان هر بار که میریم تهران میایم کلي پول کرایه 

ماشینو ویزیت و دارو اینها رو میدیم )م. 1(".
درخواست آزمایشات مکرر و پرهزینه مانند نوار عصب، نوار 
و  متعدد  هاي  ویزیت  کنار  در  اي  آر  ام  و  اسکن  تي  سي  عضله، 
بسیار  مالي  بار  که  بود  مواردي  جمله  از  دارو  هاي  هزینه  پرداخت 
گزافي را بر پیکره خانواده تحمیل کرده بود. وخیم تر شدن وضعیت 
بیماري و همچنین توأم بودن بیماري با سایر بیماریهاي مزمن ناله و 
فغان بیماران را از پرداخت هزینه هاي سنگین تشخیصي و درماني 

برآورده بود. 
"من نمیدونم چرا دکترا اینطوري هستند پیش هر کي میري 

حرف اون یکي رو قبول نداره نسخه اونو قبول نداره میگه حتما باید 
بري اینجا آزمایش بدي وقتي پیش یه دکتر جدید میري روز از نو 
روزي از نو همه چیزو باید از اول تکرار کنیم خب همه اینا کلي پول 

مي خواد که واقعاً از عهده ما خارجه )م. 4(".
ب. عدم وجود حمایت مالي از سوي سازمانهاي بیمه اي 

فرایند تشخیص، درمان و کنترل بیماریهاي مزمن از جمله 
بیماري پارکینسون مستلزم انجام معاینات روتین و ویزیت هاي دوره 
از  بیماران  از  برخي  براي  اي  بیمه  فقدان هرگونه پوشش  بود.  اي 
پرداخت  براي  اي  بیمه  از سازمانهاي  برخي  قبول  یک سو و عدم 
تمام یا بخشي از هزینه هاي تشخیصي، درماني و حتي بستري از 
سوي دیگر موجب شده بود تا سهم زیادي از این هزینه ها از جیب 
بیماران و یا سایر اعضاي خانواده آنان پرداخت شود. سهم پرداخت 
هزینه هاي یاد شده از جیب بیماران با پیشرفت بیماري و افزایش نیاز 
به درمانهاي تخصصي تر مانند خدمات پرستاري در منزل و گاهي 
نارسا  بود.  یافته  افزایش  بیمارستان  بیماران در  بستري کوتاه مدت 
بودن نظام پرداخت از سوي نظام بیمه اي کشور دردي مضاعف براي 
این گروه از بیماران بود. حتي بیماران و خانواده هاي که از وضعیت 
مالي و اقتصادي نسبتاً مطلوبي برخوردار بودند از عدم خدمت رساني 

سازمانهاي بیمه اي شکایت داشتند. 
"بیمه اي که ما داریم هیچ فایده اي نداره پول ویزیت رو 
از جیب میدیم منشي دکتر میگه ما با هیچ بیمه اي طرف قرار داد 
نیستیم پول داروهامون هم خیلي میشه جوري که مثلًا هر بار 30 تا 
40 هزار تومن پول داروهام میشه میخوام بگم بین ما که بیمه داریم 

و اوني که بیمه نداره هیچ فرقي نیست )م. 9(". 
4. تغییر خود

میزان شناختي که بیماران از خود داشتند و نیز نحوه نگریستن 
آنها به خود، مبناي بسیاري از تصمیم ها و رفتارهاي آنها بود. یکي 
از مهمترین تغییرات ایجاد شده در پي ابتلا به بیماري پارکیسنون 
"تغییر خود" بود. اگرچه درک ذهني افراد مبتلا به پارکیسنون نسبت 
به تغییرات ایجاد شده ناشي از بیماري متفاوت بود اما اغلب مشارکت 
کنندگان عنوان کردند نه تنها زندگي آنان بلکه "خود جسماني" و         
"خودپنداره" آنها نیز دستخوش تغییر شده است )جدول شماره 8(. 
تمامي  توانست  مراقبتي مي  مهم  زمینه  عنوان یک  به  خود  تغییر 
از  رفتارهاي خود مراقبتي را تحت تأثیر قرار دهد. بطوریکه برخي 
مشارکت کنندگان بدلیل تغییرات بسیار فاحشي که در خود احساس 
مي کردند )که منجر به خودپنداره منفي مي شد( انگیزه و تمایل خود 
را براي انجام هرگونه مراقبتي از دست داده بودند در حالیکه در برخي 
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داشتند(  خود  به  نسبت  مثبتي  و  نگرش خوب  )که همچنان  دیگر 
تلاش افراد جهت انجام رفتارهاي خود مراقبتي و در نتیجه تحت 
کنترل درآوردن بیماري دو چندان شده بود. تغییر خود در بسیاري از 
شرکت کنندگان که در مراحل انتهایي بیماري قرار داشتند بیشتر و 
در بیماراني که در مراحل اولیه بیماري قرار داشتند با شدت کمتري 
رخ داده بود. در ذیل به ویژگیهاي مفهوم تغییر خود به عنوان یک 
عامل مهم و اساسي در تعیین رفتارهاي خود مراقبتي بیماران اشاره 

شده است.
الف. خود جسماني تغییر یافته 

یکي از ویژگیهاي "تغییر خود" "تغییر در خود جسماني" بود. 
بعد از ابتلا به بیماري و بروز علائم و نشانه هاي متعدد )در ابعاد وسیع 
جسمي، رواني و اجتماعي( تصورات افراد نسبت به تصویر بدن خود 
تغییر کرده بود. تغییر در حالت چهره، تغییر در راه رفتن و عدم تعادل 
نگرانیهاي زیادي را براي بیماران ایجاد کرده بود. برخي از بیماران 
حتي از تغیرات بدني خود آگاه نبودند و آن را نشانه اي طبیعي از 
افزایش سن مي دانستند. با این وجود علائمي چون لرزش اندامها، 
لکنت زبان و بریده بریده صحبت کردن افراد به قدري آشکار بود که 

تبدیل به یکي از نگراني روزمره بیماران شده بود.
است  "چند وقتي است که صحبت کردن من عوض شده 
صدام کم میاد تن صدام پایین اومده نمیتونم هر چي رو بگم موقعي 
که دارم حرف میزنم یه مقدار کلمات تکراري میشه مثل علیي ي 
ي ي ي ي ي.... کلمه کامل نمیشه هم تن صدام پایین اومده هم 
کلمات گیر میکنه چون من زماني که شاغل بودم پشت تریبون که 
مي رفتم یکساعت حرف مي زدم صحبت مي کردم در مورد مسائل 
سیاسي، اقتصادي مي گفتم طرح مي دادم اما الان نمیتونم خوب 

حرف بزنم )م. 1(".
ب. خود پنداره تغییر یافته 

در  وي،  براي  مسلماً  دارد،  خود  از  فرد  که  تصوري  و  پندار 
خودمراقبتی، عامل مهمی خواهد بود چرا که بر اساس آن زندگي 
خود را سامان مي دهد و اهدافي را دنبال مي کند. بنابراین تصور هر 
شخص از خویشتن بر چگونگي احساس و رفتارش تأثیر مي گذارد 
به عبارت دیگر خودپنداره مي تواند تعیین کننده سرنوشت فردي، 
اجتماعي و به طور کلي زندگي افراد باشد. اگرچه خودپنداره بیماران 
یافته بود و اغلب  تغییر  بیماري  تأثیري  پارکیسنون تحت  به  مبتلا 
بیماران داراي خودپنداره منفي بودند اما برخي از مشارکت کنندگان 
ما داراي خودپنداره مثبت بودند. تصور و نگاه مثبت نسبت به خود 
به این افراد کمک کرده بود به نقصان ها و ناتواني هاي خود واقع 
بین باشند و مسئولیت مراقبتي خود را به عهده بگیرند و بي آنکه بین 

مسئولیت پذیري و سرزنش خود در حال نوسان باشند، عملکرد خود 
را دقیقاً ارزیابي کنند. 

در یک بیماري مزمن مانند پارکیسنون، نوع تصورات و نگرش 
فرد نسبت به خود به عنوان یک زمینه مهم مراقبتي تلقي مي شود 
که مي تواند بر نحوه و چگونگي رفتارهاي خود مراقبتي تأثیر بگذارد. 
افرادي با خودپنداره منفي )در گذر زمان( تبدیل به فردي منفعل در 
خودمراقبتی شده بودند در حالیکه افرادي با نگرش و تفکرات مثبت 
نسبت به خود نه تنها به بیماري و تغییرات ناشي از آن به عنوان 
یک نقصان نگاه نمي کردند بلکه به سایر دارائي هاي خود )مانند 
حضور سایر اعضاي خانواده، اعتقادات مذهبي( به عنوان تکیه گاهي 
در خودمراقبتي تأکید داشتند. نگرش مثبت نسبت به خود و محیط 
اطراف با انگیزه اي قوي براي تلاش همراه بود که همین امر باعث 
شده بود تا افراد بتوانند از حداکثر ظرفیت ذهني و توانمندي هاي 

بالقوه خود در جهت یک مراقبت پویا و مؤثر استفاده کنند.
"بعد از این مریضي دیدم نسبت به خودم تغییر نکرده من از 
بچگیم هم آدم مثبت اندیشي بودم این بیماري و مشکل ممکن بود 
براي هر کسي دیگه اي هم اتفاق بیفته اما نباید با تفکرات و نگاه 
منفي مشکل رو بدتر کرد من با این کار روحیه مي گیرم و الحمدالله 

مشکل خیلي خاصي هم نداشتم )م. 8(".
گذاشتند  را  تشخیص  این  من  براي  که  سال  همون  "از   
پیامدش این بود که من حس مي کردم اون شخصیت و سوابقم کلًا 
از بین رفته خیلي از دوستان و همکارن منو مي بینند تعجب مي کنند 

که چرا از اون حال به این حال افتادم )م. 9(".
نگارش خط داستان نظري

توان  را مي  به سؤال اصلي پژوهش  پاسخ  به طور خلاصه 
بر اساس تحلیل داده هاي پژوهش به صورت زیر و در قالب یک 
نظریه زمینه اي مطرح نمود. آنالیز مستمر و مقایسه اي داده ها نشان 
داد که نگراني و دغدغه اصلي و مشترک مشارکت کنندگان در این 
مطالعه، ترس از زمینگیر شدن بود. با این حال بیماران با "تلاش 
براي انجام مستقل خودمراقبتی" سعي داشتند تا در امر خودمراقبتی 
به "استقلال" دست یابند. اگر تلاش بیماران در خودمراقبتی نسبت 
به نیازهاي مراقبتي آنان فزوني داشت بیماران در امر خودمراقبتی 
به صورت مستقل عمل مي کردند اما با تشدید بیماري و در نتیجه 
ناتوان تر شدن بیماران در ابعاد مختلف جسمي، روحي - رواني و حتي 
اجتماعي نیازهاي مراقبتي بیماران نیز افزایش یافته بود بگونه اي که 
دیگر در امر خودمراقبتی نمي توانستند به طور مستقل عمل کنند. 
به دیگران" در خودمراقبتی مواجه  وابستگي  "افزایش  با  نتیجه  در 
و                 گرفتن علائم  و شدت  بیماري  تشخیص  با  مواجهه  بودند.  شده 
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نشانه هاي ناشي از آن در گذر زمان نگرانیهایي را با ابعاد و ویژگیهاي 
متفاوت براي بیماران ایجاد کرده بود که در متن رویدادها و داده هاي 

زمینه اي مشهود بود.  
با گذشت زمان و شدت گرفتن ناتوانی ها، دغدغه ها و نگرانی 
بیماران مبتلا به پارکینسون رنگ دیگری به خود گرفته بود. این بار 
بیماری چهره ای متفاوت از خود برای فرد به نمایش گذاشته بود. از 
دیدگاه بیماران درمانهای موجود نه تنها اثربخشی کافی را نداشتند 
بلکه در برخی از موارد، بی اثر نیز جلوه می نمودند. بیماران برای 
کنترل ناتوانیها خود مجبور به دریافت مقدار بیشتری از دارو بودند. 
مصرف دارو از نظر تنوع و تعداد در بیمارانی که به سایر بیماریهای 
مزمن مانند بیماریهای قلبی – عروقی، دیابت و .... مبتلا بودند بیشتر 
ابعاد وسیع جسمی، روحی - روانی و حتی  ناتوانیهایی در  بود.  نیز 

اجتماعی رخ می دهد. 
توانست  می  که  جسمانی"  رونده  پیش  "ناتوانیهای  بجز 
آنان  خانوادگی  مراقبین  و  بیماران  بر  پیامدهای جدی  و  مشکلات 
به همراه داشته باشد، "آشفتگی روانی" در مبتلایان به پارکینسون از 
دیگر نگرانیهای اصلی به شمار می رفت. وجود این مشکل ناشی از 
"اضطراب"، "ترس از پیشرفت بیماري"، "بی حوصلگی" و "احساس 
یأس و ناامیدي" در بیماران بود. مبتلایان به پارکینسون در زندگی 
در  "حضور  بودند.  کرده  تجربه  را  زیادی  "اضطراب"  خود  روزمره 
و  غیرمترقبه"  حوادث  "وقوع  ناآشنا"،  و  غمگین  "مکانهای  جمع"، 
"شنیدن خبرهای ناراحت کننده" از جمله دلایل "افزایش اضطراب" 
در بیماران بود. "احساس دلهره همیشگی" و "آینده مبهم بیماری" 
بدلیل پیشرفت بیماری نیز از سایر علل افزایش "اضطراب" بیماران 
بود. در برخی موارد شدت اضطراب بیماران به حدی بود که آنان را 
ناگزیر به مصرف "آرامبخش ها" کرده بود. "بی حوصلگی" از جمله 
پیامدهای دیگر روانی ابتلا به پارکیسنون بود. بیماران اذعان داشتند 
که ابتلاء به بیماری آنان را بسیار "کسل و بی حوصله"کرده است. 
برخی دیگر باور داشتند که در اغلب ساعتهای روز "احساس غمگینی 
مفرط" بر زندگی آنان سایه افکنده و "زندگی آنان را حزن انگیز" 
کرده است. برخی دیگر امید خود را از دست داده بودند و "احساس 
یأس و ناامیدی" می کردند و بیان کردند نمی دانند چه سرنوشتی در 
انتظارشان است. بیماران به مدت طولانی "در خود فرو می رفتند" و 
حتی با اعضای خانواده وارد گفتگو نمی شدند. "وجود تفکرات منفی" 
امید را در بیماران از بین برده و آنان را روز به روز" ناامیدتر" کرده بود. 
"نگرانی" بیماران بدلیل "احساس بی کسی" و "احساس بی کفایتی" 
در انجام امور روزمره زندگی بود. بیماران از این که "نمی دانستند در 

چه زمانی و در چه مکانی" چه علائمی بروز پیدا خواهد کرد "نگران" 
بودند؛ مانند قفل شدن مفاصل و عدم تعادل در عبور از عرض خیابان 
و یا پل هوائی. از دیگر عوامل زمینه ساز "دلواپسی" بیماران "ترس 
و وحشت از مرگ و مردن" بود، اینکه کی، چگونه و به چه شکلی 
خواهند مرد. سؤال همیشگی بیماران در خصوص بیماری این بود که 
آخرش چه خواهد شد؟ آیا من درمان خواهم شد؟ "نگرانی از فرجام 
بیماری" روز به روز بر "شدت دلواپسی" بیماران افزوده بود و آنها 
را دچار "آشفتگی های شدید روحی" کرده بود. با این حال شدت 
"آشفتگی روحی" در همه بیماران به یک شکل نبود. وجود تفاوت 
در "تیپ های شخصیتی بیماران" تجریه "آشفتگی روحی" را نیز 
در آنان متفاوت کرده بود. برخی افراد که "شخصیت  های درون 
گراتری" داشتند از این نظر بیشتر مستعد بودند و برعکس افرادی که 
دارای "شخیصت های برون گراتر" و" شادی" بودند دارای روحیات 
و خلق بهتری بودند. "داشتن روحیه مناسب"، "حفظ و اشاعه امید" و 
"دریافت حمایت از سوی اعضای خانواده/ دوستان" از جمله مواردی 
بود که در "حفظ ثبات روحی" و کنترل علائم و نشانه های خلقی 

بیماران کمک شایان توجهی داشت.
پرداخت ویزیتهای مکرر، هزینه های مربوط به تست های 
تشخیصی، تأمین دارو و رفت و آمدهای دوره ای از شهری به شهر 
دیگر به امید به بهبودی نسبی و مراجعات مکرر به پزشک "بار مالی" 
زیادی را به افراد تحمیل می کرد. به ویژه اینکه این افراد عموماً در 
سن بازنشستگی بودند و از درآمد مناسب و کافی برخوردار نبودند. با 
این حال شدت فشار مالی به وضعیت اقتصادی افراد بستگی داشت و 
لذا بیمارانی که از وضعیت اقتصادی بهتری برخوردار بودند از هزینه 
از  که  افرادی  عوض  در  و  نداشتند  چندانی  شکایت  تحمیلی  های 
وضعیت مالی مناسب برخوردار نبودند هزینه های ناشی از بیماری را 

فلج کننده توصیف کردند. 
در  پارکیسنون  به  ابتلا  پیامدهای  جمله  از  خود"  "تغییر 
و  خودپنداره  در  تغییر  چون  ویژگیهای  با  خود  تغییر  بود.  مبتلایان 
تغییر در خود جسمانی مشخص شد. تجربه احساساتی چون"تنزل 
شخصیت"، "فراموش شدن"، "از دست دادن همه چیز مانند اعتماد 
به نفس، عزت نفس" زمینه ساز بروز این تغییرات در خودپنداره افراد 
بود. بیماران مبتلا به پارکینسون معتقد بودند. معتقد بودند با بروز این 
بیماری، "هویت شان، شخصیت شان، عزت و آبرویشان بر باد رفته" 
است. این احساس در بیمارانی که از نظر اجتماعی در جایگاه بالاتری 
قرار داشتند و یا بواسطه داشتن تحصیلات عالی دارای شغل و جایگاه 
اجتماعی بالاتری بودند محسوس تر بود. وجود علائم و نشانه های 
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جسمی مانند "عدم تعادل"، "لرزش دست" و "کاهش محسوس 
تواناییهای فیزیکی"خصوصاً در افرادی که در دوران جوانی کارهای 
یدی و سنگین انجام داده بودند از یک سو و تغییراتی که در "ایفای 
نقش فردی و حرفه ای" )از دست دادن شغل( بیماران اتفاق افتاده 
بود از سوی دیگر موجب "تغییرات جدی در خود جسمانی" مبتلایان 
به پارکیسنون شده بود. این تغییرات با شدت گرفتن بیماری مشهودتر 

بود. 
صرف نظر از دغدغه ها و نگرانیهای مشترک و گاه متفاوتی 
که در بیماران مبتلا به پارکینسون وجود داشت، مهمترین دغدغه و 
از زمینگیر شدن" بود. با شدت گرفتن بیماری  نگرانی آنها "ترس 
صورتی که  در  بود.  یافته  افزایش  نیز  بیماران"  مراقبتی  "نیازهای 
ارائه  بسترهای مناسب "فردی"، "خانوادگی" و "اجتماعی" برای 
مراقبت در مبتلایان به پارکینسون فراهم بود شدت مشکلات ایجاد 
شده کمتر بوده و دیرتر تظاهر پیدا می کرد. بستر مناسب مراقبتی با 
"توانمندتر کردن"بیماران امکان مراقبت هر چه بیشتر از خود را فراهم 
می آورد. با این حال اگر بستر نامناسب مراقبت از سه حیث فردی، 
خانوادگی و اجتماع فراهم نبود بیمار در امر خودمراقبتی موفق نبوده 
و نه تنها نیازهای مراقبتی وی دیگر به صورت فردی تأمین نمی شد 
بلکه روز به روز از نظر مراقبتی به کمک دیگران نیاز بیشتری پیدا 

می کرد. 

بحث 
افراد  در  خودمراقبتی  چالشهای  تبیین  حاضر  مطالعه  هدف 
داد  نشان  ها  داده  نتایج تجزیه و تحلیل  بود.  پارکینسون  به  مبتلا 
شناسایي مهمترین دغدغه و نگراني بیماران مبتلا به پارکیسنون یکي 
از گامهاي اساسي در آنالیز داده ها بود. ما ترس از زمینگیر شدن را به 
عنوان مهمترین نگراني بیماران مبتلا به پارکینسون شناسایي کردیم. 
این نگرانی با شدت گرفتن بیماری نیز شدیدتر می شد. اختلال در 
ابعاد مختلف سلامتی بالاخص بعد جسمانی، روحی – روانی سبب 
ایجاد چنین نگرانی در بیماران شده بود. برای درک تصویر بیماری 
پارکینسون کافی است به عوارضی که این بیماری از خود بر جای 
می گذارد، نگاهی گذرا داشته باشیم؛ پاتولوژی این بیماری می تواند 
علایم ناتوان کننده ای را در زندگی فرد ایجاد کند که فرد را از ادامه 
زندگی طبیعی باز می دارد )17(. با چنین زمینه ای، تداوم زندگی با 
بیماری برای هر فردی مبهم و غیرقابل پیش بینی خواهد بود )18(. 
در  آنها  خانوادگی  مراقبان  و  افراد  نگرانی  منابع  از  یکی 
انتهایی  مراحل  در  بود.  جسملانی  پیشرونده  ناتوانی  خودمراقبتی 

بیمار  برای  شخصی  کارهای  از  بسیاری  انجام  حتی  که  بیماری 
ناممکن می نمود مشارکت حداقل یکی از اعضای خانواده در مراقبت 
از بیمار اجتناب ناپذیر بود. مراقبین خانوادگی در مراقبت از بیماران 
خود با مسائل و مشکلات عدیده ای چون مراقبت در شرایط عدم 
اطمینان و نداشتن پشتوانه علمی مواجه بودند. نتایج برخی از مطالعات 
نشان می دهد مراقبین خانوادگی راهنمائی های کافی را از مراقبین 
سلامت در مراقبت از بیمار خود دریافت نمی کنند، به طوریکه آنها 
نمی دانند، چگونه باید نقش مراقبتی خود را ایفا کنند و چگونه و از چه 
منابع حمایتی استفاده کنند )19(. خانواده ها با ارزش ترین منبع براي 
بیماران ناتوان هستند و اعضاي آن نقش اساسي در حمایت بیمار 
خود به عهده دارند )20(. نتایج مطالعات نشان می دهد، گفتگوی 
باز با مراقبین در مورد موقعیت و شرایط مراقبت از بیماران و نیازها و 
مشکلات مربوط به آن می تواند مراقبت بهتری از خانواده را فراهم 
آورد )21(. ایجاد فرصتهایی برای بیماران و خانواده های آنها در زمینه 
بحث و گفتگو در مورد تجربه، چالشها و نیازهای مراقبتی در دستیابی 
به این مهم می تواند کمک کننده باشد. فراهم کردن چنین فرصتی 
و  شده  بیماران  زندگی  کیفیت  افزایش  موجب  نیازها،  تعیین  برای 

تأثیرات خوبی را نیز بر افراد خانواده به دنبال خواهد داشت )22(. 
یکی دیگر از پیامدهای ابتلا به بیماری پارکینسون آشفتگی 
از  ترس  اضطراب،  بدلیل  پارکینسون  به  مبتلا  بیماران  بود.  روانی 
روح  ناامیدي  و  یأس  احساس  و  حوصلگي  بي  بیماری،  پیشرفت 
دهد  می  نشان  نیز  شده  انجام  تحقیقات  نتایج  داشتند.  متلاطمی 
پیامدهای  از  نیز  روحی  آسیبهای  پیامدهای جسمی،  از  نظر  صرف 
جدی و قابل تأمل در بیماریهای مزمن است. در همین رابطه، مطالعه 
سانسون – فیشر و همکاران )2000( نیز نشان داد وقتی از بیماران 
خواسته شد که مشخص نمایند کدامیک از نیازهای آنها در رابطه 
با بیماری تأمین نشده است، اکثریت بیماران به عدم برآورده شدن 
نیازهای مربوط به زمانهای خاص  نیازهای روانی خود و همچنین 
بیماری اشاره نمودند )23(. واماندگی عاطفی پیامد نهایی این روند 
فرسایشی و مضمحل کننده بود. بیماران این مطالعه روان متلاطمی 
داشته و هیچگاه به آرامش خیال دست نیافته بودند چون علاوه بر 
مطالعه   در  بود.  دیده  آسیب  نیز  روانشان  و  روح  آسیبهای جسمی، 
اسچاچتر )2000( نیز بیماری مزمن سبب استیصال مبتلایان، تنش، 
افسردگی و خودکشی شده بود. روایات داستانی مشارکت کنندگان 
نشانگر این بود که اضطراب، پرخاشگری، عصبانیت، تغییر خلق و 
سایر احساسات به عنوان واکنشی در قبال از دست دادن توانایی و 

ناتوان شدن بوده است )24(. 
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یکی دیگر از پیامدهای بیماری پارکینسون، تحمیل بار مالی 
بیماری بر بیماران و خانواده های آنان بود. انجام معاینات مکرر برای 
دریافت یک درمان اثربخش، وجود سایر بیماریهای مزمن همراه با 
پارکینسون و شدت گرفتن ناتوانی بیماری با گذشت زمان، بار مالی 
بیماری را دوچندان می کند. نتایج تحقیقات انجام شده در خصوص 
بار مالی بیماری در بیماریهای مزمن نیز مؤید همین مطلب است. به 
طور مثال کابا و همکاران )2007( معتقدند در اکثر مواقع فشارهاي 
مالي ناشی از بیماریهاي مزمن دست کم گرفته می شود )25(. تلفورد 
و همکاران )2006( در تحقیق خود بیان کردند بیماران بدون حمایت 
را  تجویز شده  درماني  برنامه  توانند  اجتماعي کافي نمي  اقتصادي 
کاملًا دنبال کنند، لذا هر لحظه این امکان وجود دارد که درمان را 
بیماران  نمایند )26(. رنکین و همکاران )2004( عنوان کردند  رها 
نه تنها به دلیل ناتواني جسماني بلکه به دلایلي دیگر مثل صرف 
وقت براي بیماري، عدم قابلیت پیش بیني بیماري و مهمتر از همه 
فشار اقتصادي شدید که تمامي ابعاد زندگي آنها را تحت تاثیر قرار 
می دهد، نمي توانند به تعطیلات بروند و از تفریحات و زندگي خود 
لذت ببرند )27(. چانگ  و همکاران )2003( بیان می کنند که بعضی 
عوامل از جمله مشکلات اقتصادی، عدم توانایی در کسب درآمد و 
حمایت مالی بر توانایی افراد برای سازگاری نیز تأثیرگذار است )28(. 
به نظر می رسد ابتلا به بیماریهای مزمن چون پارکینسون میتواند 
با تحمیل هزینه های سرسام آور آسایش زندگی را از بیماران سلب 
نموده، راه درمان را محدود نموده و بر شدت مشکلات آنها بیافزاید. 
محدودیتهای مالی معمول ترین مانع دستیابی مبتلایان به درمان 
کنترل علائم  که  رسد  نظر می  به  )29(. چنین  باشد  پزشکی می 
و نشانه های بیماریهای مزمنی چون پارکینسون هزینه بر بوده و 
بیمار و خانواده به تنهایی قادر به تأمین هزینه های بیماری نیستند. 
ضرورت حمایت مالی این بیماران کاملًا محسوس و در خور توجه 

مسئولین و برنامه ریزان مراقبت بهداشتی است.
یکی دیگر از پیامدهای ابتلا به بیماری پارکینسون تغییر خود 
بود. این پیامد مهم با دو ویژگی تغییر در خود جسمانی و تغییر در 
بیماریهای  رسد که در  به نظر می  خودپنداره مشخص شد. چنین 
متعدد  اختلالات  با  که  مزمن عصبی  بیماریهایی  بخصوص  مزمن 
انتظار  است  همراه  تعادل(  عدم  و  لرزش  حرکت،  )کندی  جسمی 
چنین پیامدی قابل انتظار است. این مفهوم زمانی برای فرد و اعضای 
خانواده وی مهم می نماید که بیماری باعث ایجاد تغییراتی در نقش 
فردی و حرفه ای بیمار شود. از دیدگاه تعامل گرایان سمبولیک نیز 
نیاز به دوباره سازی شخصیت و هویت در تعریف مجدد از خود در 

آسم، سرطان، سندرم  مزمنی همچون  بیماریهای  با  تطبیق  فرایند 
خستگی مزمن، دیابت، معلولیت و ضربه ی مغزی ثابت شده است 
)30(. نتایج برخی از مطالعات انجام شده در سایر بیماریهای مزمن 
نشان می دهد که بیماران به خودِ جدید دست یافته اند )31،32(. به 
اعتباری(  تغییر خود )بی  بیان کرد درک  طور مثال چارمز )1987( 
وقتی بیشتر آشکار می شود که بیمار احساس ضعف بیشتری را در 
خود داشته باشد. اگر چه عقاید شخص مبتلا به بیماری مزمن درباره 
خودش مهم و ارزشمند است، درک دیگران نیز دارای اهمیت و ارزش 
برابر است )33(. تلفورد و همکاران )2005( نیز عنوان کردند مبتلایان 
به بیماری مزمن ممکن است شروع به بازسازی حس معنی داری از 

خود کنند که با تغییرات زندگی خود را تطبیق دهند )26(. 
کاربرد یافته ها 

در  خاصی  کاربردهای  تواند  می  حاضر  مطالعه  های  یافته 
که  باشد  داشته  پرستاری  پژوهش  و  مدیریتی  بالینی،  های  حیطه 
داد  نشان  این مطالعه  های  یافته  گردد.  اشاره می  آنها  به  در ذیل 
که در فرایند خودمراقبتی در مبتلایان به پارکینسون، عوامل فردی، 
خانوادگی و اجتماعی نقش دارند. این عوامل گاه فرایند خودمراقبتی 
را تسهیل کرده و گاه آن را با مشکل مواجه می ساختند. شناخت این 
عوامل می تواند مراقبین بهداشتی و بیماران را در دستیابی به هدف 
مذکور که همان حفظ استقلال در مراقبت است، یاری دهد. مراقبین 
بهداشتی و بخصوص پرستاران بهداشت جامعه با توجه به این عوامل 
و راهبردهای ارائه شده می توانند حمایت مؤثری از بیمار و خانواده 
وی به عمل آورند و تلاش آنان را در دستیابی به استقلال در مراقبت 

با حمایتهای اطلاعاتی، روحی و روانی تقویت نمایند. 
نظر به اینکه مبتلایان به پارکیسنون عمدتاً به صورت سرپایی 
مراقبت می شوند و تنها در صورت بروز یک بحران نیاز به بستری 
پیدا می کنند، بنابراین نیاز به خدمات پرستاران بهداشت جامعه در 
این زمینه بیشتر احساس می شود. مراقبین بهداشتی می توانند با 
ویزیت های دوره ای از وضعیت مراقبت بیماران )مشکلات، نگرانیها 
ارائه  با  و  شوند  مطلع  آنان  خانوادگی  مراقبین  حتی  و  نیازهای(  و 
اطلاعات مورد نیاز و تأمین مراقبتهای سطح دوم و سوم از تشدید و 

بروز بسیاری از عوارض ناخواسته بیماری پیشگیری نمایند.
جهانی  روز  فروردین،   23 با  مصادف  آوریل   11 ساله  هر 
المللی  پارکینسون  و اول اکتبر، )مصادف با نهم مهرماه( روز بین 
نظام  و سیاستگذاران  مدیران  بنابراین  است.  نامیده شده  سالمندان 
سلامت کشور از جمله پرستاران می توانند با ارائه برنامه های منسجم 
ملی و رسانه ای در آموزش و حمایت از مبتلایان به پارکینسون با 
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جامعه جهانی همسو شوند. نبود مرجع یا انجمن تخصصی بیماران 
مبتلا به پارکینسون و فقدان آمار رسمی مبتلایان به این بیماری از 
جمله نقصان های فاحش و قابل توجه در نظام سلامت کشور است. 
بنابراین تشکیل انجمن تخصصی و بروز رسانی آمار بیماران مبتلا 
به پارکینسون از جمله اقدامات ضروری است که باید در دستور کار 

مسئولین نظام سلامت کشور از جمله مدیران پرستاری قرار گیرد.
با توجه به اهمیت مقوله خودمراقبتی در شرایط مزمن چون 
آزمایی  راستی  منظور  به  بعدی  کمی  تحقیقات  انجام  پارکینسون، 
نظر                       به  ضروری  و  لازم  مطالعه  این  در  شده  ایجاد  های  فرضیه 
می رسد. با توجه به اینکه این مطالعه، اولین مطالعه با رویکرد کل 
نگر و کیفی و به روش نظریه مبنایی با هدف ارائه الگوی نظری 
خودمراقبتی در بیماران ایرانی مبتلا به پارکینسون انجام شد، نتایج 
آن می تواند راهنما و زمینه ساز پژوهش های مختلف در قومیت ها، 

فرهنگ و مذاهب مختلف ایرانی به روشهای کمی و کیفی باشد. 
نظر به اینکه تحقیقات کیفی )در مطالعه حاضر نظریه مبنایی( 
بدنبال ایجاد یک دانش بنیادی در یک بافت خاص است بنابراین 
انجام پژوهش های آتی برای تست فرضیه های بوجود آمده در این 

مطالعه لازم و ضروری به نظر می رسد.
محدودیت های پژوهش

اگرچه نتایج این مطالعه به طور بالقوه می تواند مفید باشد 
اما محدودیت های در کاربرد و استفاده از نتایج وجود دارد که باید 
در نظر گرفته شود. در این مطالعه برخی از بیماران بدلیل اختلالات 
شناختی از مطالعه حذف شدند زیرا آنها قادر نبودند در مطالعه شرکت 
کنند؛ این در حالیست که بیماران با اختلالات شناختی بخصوص در 
مراحل انتهای بیماری می توانند چالش های خودمراقبتی متفاوتی 
داشته باشند. از سوی دیگر، نتایج این مطالعه مبتنی بر بافت جامعه 
بیماران مبتلا به پارکینسون ایرانی است و در تعیمم پذیری نتایج آن 
به سایر جوامع و حتی بیماریهای مزمن دیگر باید احتیاط لازم صورت 
گیرد. علاوه بر این، در جمع آوری داده ها نیز مشکلاتی وجود داشت؛ 
بطوریکه بدلیل عدم آشنایی نویسنده اول با زبان بومی و منطقه ای 
برخی از مشارکت گنندگان )مانند آذری و کردی(، تعدادی از نمونه ها 

که البته دارای تجربیات بسیار غنی در خصوص هدف مطالعه بودند 
نتوانستند در مطالعه شرکت کنند. برخی دیگر از مشارکت کنندگان 
نیز بدلیل اختلالات کلامی شدید نتوانستند فرصت شرکت در مطالعه 

را داشته باشند.

نتیجه گیری نهایی
نتایج حاصل از پژوهش در پاسخ به سؤال پژوهش "چالشهای 
خودمراقبتی افراد مبتلا به پارکینسون چگونه است؟" حکایت از آن 
دارد که خودمراقبتی در بیماران مبتلا به پارکینسون وابسته به زمینه 
باشد.  متفاوت  تواند  بیماری می  و شدت  مراحل  اساس  بر  و  بوده 
نتایج مطالعه حاضر همچنین نشان داد افراد مبتلا به پارکینسون با 
چالشهای متعددی در خودمراقبتی مواجه هستند. این چالشها در ابعاد 
مختلف جسمی، روحی- روانی و ..... تظاهر پیدا می کرد. ترس از 
زمینگیر شدن با تأثیر از اختلالات وسیع ناشی از ابتلا به بیماری به 
عنوان مهمترین نگرانی این گروه از بیماران شناسایی شد. این نگرانی 
تحت تأثیر عواملی چون ناتوانی پیشرونده جسمانی، آشفتگی روانی، 
بار مالی بیماری و تغییر خود می توانست در افراد مختلف متفاوت 
بیماری و عدم کنترل موفق اختلالات  با پیشرفت  باشد؛ بطوریکه 

بیماری این نگرانی نیز تشدید می یافت.

تشکر و قدردانی
مقاله حاضر حاصل بخشی از رساله دکترای پرستاری  نویسنده 
و  پرستاری  دانشکده  پژوهشی  معاونت  از  بدین  وسیله  است.  اول 
این  اجرای  های  هزینه  که  تهران  پزشکی  علوم  دانشگاه  مامایی 
مطالعه را تأمین نمودند، تشکر می نماییم. همچنین مراتب تشکر و 
قدردانی خود را بیماران مبتلا به پارکیسنون و مراقبین خانوادگی آنان 
و همچنین از آقای دکتر حسین مژدهی  پناه و آقای دکتر غلامعلی 
شهیدی که زمینه دسترسی به مشارکت کنندگان را برای تیم تحقیق 

فراهم نمودند، اعلام می نماییم. 
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