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Background and Aim Myasthenia Gravis (MG) is a neuromuscular disorder and auto-immune disease 
that is associated with symptoms of fluctuating muscle fatigue and dysfunction of the neuromuscular 
junction system. This disease greatly affects various aspects of the patient's life and impacts the person's 
perception of the quality of life. The aim of this study was to explain and analyze life experiences with 
myasthenia gravis disease in a young girl.
Methods & Materials This report is a qualitative case with interpretive phenomenological approach that 
examines the life experiences of a young girl with myasthenia gravis in 2019. Data were collected through 
semi-structured interviews and analyzed using Van Manen's phenomenological approach.
Ethical Considerations This study was registered in the Research Ethics Committee of Khatam University 
(Code: 3299/100/P/98).
Results Thematic analysis indicated that myasthenia gravis disease affects all aspects of person's life 
world. These four aspects include living and feelings with time, body, space, and others. Eventually, three 
interrelated themes emerged from the patient's perception of the world around her, including physical 
weakness, future ambiguity, and frustration.
Conclusion The present study shows a clear image and understanding of the problems of living with MG 
in a young girl. The phenomenological world of mixed by physical weakness, ambiguity in the future, and 
frustration that indicating the suffering and distress that the patient experiences following the illness. 
The results of this study contribute to the awareness of health and rehabilitation specialists in the field of 
work and research in myasthenia gravis as a neurological disease.
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Case Report
Analyzes of Life World of a Young Girl With Myasthenia Gravis: Qualitative Case 
Study

A B S T R A C T

Extended Abstract

1. Introduction

yasthenia Gravis-MG is a neuromuscu-
lar autoimmune disease that is associated 
with symptoms of fatigue and dysfunc-
tion of the neuromuscular system. This M

disease widely affects various aspects of the patient's life 
and affects a person's perception of the quality of life around 
him/her [1, 2]. Keer-Keer study concluded that people with 
this disease live a life of uncertainty, weakness, and a life of 
change [12]. Awareness and profound understanding of the 
lifeworld experienced by MG patients, especially the living 
experiences of Iranian patients in the context and cultural 
and socio-economic conditions of Iranian society is impor-
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tant. Based on their physical condition, these patients see 
moment-by-moment changes in their lives. In this study, a 
27-year-old girl narrates her lifeworld experience from the 
world around her. The aim of this study was to explain and 
analyze life experiences with myasthenia gravis in a young 
girl.

2. Materials and Methods

This is a qualitative study that was conducted with a her-
meneutic phenomenological approach. This approach was 
introduced by Van Manen in 1990. The purpose of this 
method is to be aware and understand the interpretation that 
a person has of the phenomena surrounding his life experi-
ence [15].

In-depth, semi-structured and interactive (face-to-face) 
interviews were used to collect research data. The inter-
view began with a question: "What comes to your mind 
when I say Myasthenia Gravis?" And then to continue 
and enrich the interview, exploratory questions were 
asked. For example: “How did you feel when you got 
this disease? Can you explain me with more examples?” 
Attempts were made to cover all aspects of the lifeworld 
of the interviewee. The interview time was 68 minutes. 
The researcher then, after reading the text several times, 
isolated the meaningful phrases and units that he believed 
they described and interpreted the phenomenon in ques-
tion. For this study, a participant with 8 years of experi-
ence with myasthenia gravis was selected. Van Manen's 
method of analysis for interpretive phenomenology based 
on the understanding of one's lifeworld is based on the rev-
elation of four themes that represent the "existence and ex-
istential nature" of the individual and deals with the emer-
gence of the world around him/her or his/her lifeworld. 
These four aspects include: Living with time, living with 
the body or corpus, living with the surrounding space, and 
finally living with others [15]. In order to observe ethical 
considerations, written informed consent was obtained to 
record the audio for the interview and the necessary ar-
rangements were made to attend the interview session.

3. Case Report

The patient was a 27-year-old single woman with a bach-
elor's degree and unemployed. According to her, when she 
was not more than 19 years old, she developed symptoms 
of the disease. These symptoms included vision problems, 
lethargy, fatigue and ingestion problem. After the onset of 
symptoms, she went to different doctors in her hometown, 
but the disease was not diagnosed. After traveling to Tehran 
and performing various tests, she was diagnosed with the 
disease. The final diagnosis took about a year and a half. 

According to the patient, her illness had no genetic history, 
but her parents were cousins. Before the onset of the dis-
ease, the patient lived with her family in a village, who, 
after the disease was diagnosed, moved to the provincial 
capital to have access to better facilities. The economic 
problems of the family were many. Although the patient 
had a bachelor's degree, wherever she went to work, she 
was not hired because of her illness. This patient was not 
covered by any insurance and was only registered with the 
Welfare Organization and received a grant of a little over 
1000,000 Rials per month. The cost of treatment and medi-
cine was very high. Due to the fact that myasthenia gravis 
is an autoimmune disease, her motor symptoms and physi-
cal disability increased and she was no longer able to walk. 
The patient was single and could not marry because of her 
problem. According to her, before her illness got worse, she 
had two suitors who gave up knowing about her illness. Al-
though the disease began at the age of 19, she continued her 
education before her physical condition worsened, but after 
her disease got worse, she was no longer able to study and 
could not go to postgraduate courses. Her Menarche age 
was 13 and she had no problems. She did not report any 
delay in his period. She considered herself psychologically 
hopeless and depressed and believed that she saw no reason 
to live with this situation.

4. Results

Content analysis revealed that MG had affected all aspects 
of the patient's lifeworld. To fully understand and be aware 
of what has affected one's life experience in the world, it is 
necessary to address these dimensions. The patient's feel-
ings and experiences of time, body, space and others are 
described below.

Living with time: Past, present and future

The patient was asked to share her experience of the past, 
present and future of this phenomenon. "The first time I no-
ticed the symptoms was with my eye problems. At first, I 
thought it was temporary, but over time, fatigue and other 
problems were added".

Living with the body: Physical and psychological effects 
of the disease

The disease is associated with severe physical problems 
and generally affects “living with the body” and “awareness 
of the body”. “I have a hard time; I cannot swallow food 
well. I cannot walk. I like to walk but my legs are disabled. 
My vision is impaired and even my sleep is difficult. I am 
constantly asleep. Because I am very weak”.

http://jams.arakmu.ac.ir/index.php?slc_lang=en&sid=1
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Living with space: Restrictive, enhanced movement 
and home space

Patients with MG experience a restrictive living space, 
both psychologically and physically. "I can do nothing, not 
even my own work. Outside the house, I am very annoyed 
with these conditions, I also upset others. It is as if I am in 
another world".

Living with others: Interacting with family, friends and 
treatment staff

Communication and interaction with the family is very 
important in any part of the changes in this disease. “My 
family is very supportive. They even changed their place of 
residence because of me to have more medical and special-
ized facilities. My father works very hard”.

I am very ashamed that I am causing trouble for my fa-
ther in these constantly bad economic conditions. I mean 
expenses. Sometimes I do not take my medicine for a week 
so that my father can pay less for my medicine".

5. Conclusion

The present study showed a clear picture and understand-
ing of life problems with this disease in a young girl. A 
phenomenal world mixed with physical weakness, ambi-
guity in the future, and despair that reflects the suffering 
and discomfort that the patient experiences as a result of 
the disease.

This result is consistent with the results of Keer-Keer re-
search. Keer-Keer revealed that patients with MG are tired 
and frustrated by the unpredictable changes that are con-
stantly occurring due to the disease condition [12]. Chen 
et al. showed in their research that people with MG are in a 
constant challenge with the disease, which in itself makes 
it difficult for them to adapt to changing conditions and ul-
timately frustrates them [14]. EC WJ et al. showed in their 
research that coping strategies with stress have a signifi-
cant positive relationship with the quality of life of these 
patients. That is, if there is hope, social support for these 
patients will have a positive effect on improving their qual-
ity of life [21].

Physical weakness was another theme extracted from this 
patient's lifeworld. This weakness increased her problems 
with the world around her at every moment and limited her 
in terms of movement, space and independence. The qual-
ity of life of MG patients depends a lot on decreased physi-
cal weakness and other physical problems [22].

Ambiguity in the future in the phenomenological world of 
the patient was one of the themes. In this regard, the study 
of Kotan et al. revealed that worries about the future of the 
disease and ambiguity in life plans lead to a decrease in the 
quality of life of these patients 24]. The results of this study 
contributes to the knowledge of medical and rehabilitation 
specialists in the field of work and research in myasthenia 
gravis neurological disease.
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زمینه و هدف میاستنی گراویس یک بیماری خودایمنی عصبی عضلانی است که با علائم خستگی و کژکارکردی سیستم عصبی ماهیچه 
ای همراه است. این بیماری به طور وسیعی جنبه های گوناگونی از زندگی بیمار را متأثر می کند و بر ادراک و برداشت فرد از کیفیت 
زندگی پیرامونش تأثیر دارد. هدف از این مطالعه تبیین و واکاوی تجربه های زندگی با بیماری میاستنی گراویس در دختری جوان است.

مواد و روش ها این گزارش مورد کیفی از نوع پدیدارشناسی هرمنوتیک است که تجربیات زندگی با بیماری میاستنی گراویس را در یک 
دختر جوان 27 ساله در سال 1398 بررسی کرده است. داده ها از طریق مصاحبه نیمه ساختاریافته جمع آوری شده و با استفاده از رویکرد 

پدیدارشناسی ون منن تحلیل شدند. 

ملاحظات اخلاقی این مطالعه در کمیته اخلاق پژوهشی دانشگاه خاتم با کد مصوب پژوهشی شماره 3299 / 100 /ص/ 98 به ثبت 
رسیده است.

یافته ها تحلیل مضمامین استخراج شده از مصاحبه، آشکار کرد که بیماری میاستنی گراویس تمام جوانب زیست جهان بیمار 
با زمان، جسم، فضا و دیگران بوده است. درنهایت، سه مضمون  از خود ساخته است. این چهار جنبه شامل زیست  را متأثر 
به هم پیوسته از ادارک و برداشت بیمار از دنیای پیرامونی اش به دست آمد که شامل ضعف جسمانی، ابهام در آینده و ناامیدی 

بودند.

نتیجه گیری مطالعه حاضر تصویر و درک روشنی از مشکلات زندگی با این بیماری را در یک دختر جوان نشان می دهد. دنیای پدیداری 
که آمیخته با ضعف جسمانی، ابهام در آینده و ناامیدی است و نشانگر رنج و ناراحتی ای است که بیمار در پی ابتلا به این بیماری تجربه 
می کند. نتایج این مطالعه به آگاهی متخصصان درمانی و توان بخشی در زمینه کار و پژوهش در بیماری نورولوژیکی میاستنی گراویس 

کمک می کند. 

کلیدواژه ها: 
میاستنی گراویس ، 

تجربه زیسته، گزارش 
مورد، پژوهش کیفی

اطلاعات مقاله:
تاریخ دریافت: 27 فروردین 1399
تاریخ پذیرش: 28 اردیبهشت 1399

تاریخ انتشار: 11 مرداد 1399

مقدمه

میاستنی گراویس1 یک بیماری خود ایمنی عصبی عضلانی است 
با علائم خستگی و کژکارکردی سیستم عصبی ماهیچه ای  که 
همراه است ]1[. بیمارانی که به این بیماری مبتلا هستند، از 
ضعف ماهیچه، خستگی و بی حسی در طی روز، بسته به میزان 
فعالیت جسمانی شان رنج می برند ]2[. این ضعف ماهیچه ای در 
طی صبح با شروع فعالیت جسمانی شروع شده و در طی روز بدتر 
می شود، اما با مدتی استراحت، مشکلات عضلانی کمتر می شود. 
در این بیماری کنترل چشم ها، حرکات پلک ها، حالات چهره، 
می شود  مشکل  دچار  کردن  و صحبت  دادن  قورت  و  جویدن 
]MG .]3 بر غالب ماهیچه ها و کارکرد آن ها تأثیر می گذارد اما، 

1. Myasthenia Gravis(MG)

بیشترین تأثیر آن بر ماهیچه های چشم، حرکات پلک ها و عمل 
بلع و حالات صورت یا چهره است ]4[. 

تشخیص این بیماری روندی طولانی مدت دارد و ممکن است بیش 
از یک سال به طول بینجامد. اولین نشانه ها با ضعف ماهیچه های 
چشم و دوبینی شروع می شود و سپس مشکلاتی در بلع و صحبت 
روانی  آسیب شناسی  علائم  با  بیماری  این  می شود.  ایجاد  کردن 
همراه است که در بسیاری از مواقع هم بیمار و هم پزشک تصور 

می کنند که با اختلال روان پزشکی رو به رو هستند ]5[. 

 شیوع این اختلال در جهان بین 0/5 تا 20 نفر از هر صد 
هزار نفر است ]6[. هرچند پژوهش های دیگری نشان می دهند 
نرخ شیوع این بیماری به دلیل پیشرفت های علم پزشکی که در 
تشخیص زودهنگام آن در دهه های اخیر صورت گرفته است، 
بالاتر رفته است ]7[. لیندزی و هایکی و همکاران در بررسی های 

1. گروه روان شناسی و علوم تربیتی، دانشکده علوم انسانی، دانشگاه خاتم، تهران، ایران.
2. گروه پرستاری، دانشگاه علوم بهزیستی و توانبخشی، تهران، ایران.

واکاوی تجربه زیست جهان دختری جوان با بیماری میاستنی گراویس: گزارش مورد کیفی
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خود آشکار کردند شیوع این بیماری در زنان بیشتر از مردان 
است و اوج یا پیک تشخیص این بیماری برای زنان بین 20 تا 
30 سالگی و برای مردان بین 50 تا 60 سالگی است. برخی شواهد 
پژوهشی از ژنتیکی بودن این بیماری نیز خبر می دهند ]9 ،8[. 

این  شیوع  میزان  همکاران  و  سینایی  مطالعه  در  ایران  در   
بیماری را در شهر تهران 134 نفر در صد هزار نفر گزارش شده 
است ]10[. البته در مطالعه دیگری، امیدی و همکاران میزان 
شیوع این بیماری را در مناطق مختلف ایران بین 5/3 الی 74 نفر 
در هر 100 هزار نفر اعلام کردند. البته آن ها خاطرنشان کردند 
بسته به نژاد و قومیت این بیماری شیوع متفاوتی دارد؛ مثلًا در 

اقوام ترکمن بسیار نادر است ]11[. 

 درمان بیماری MG همانند درمان سایر بیمارهای خود ایمنی 
پزشکان  تیموس2  غده  با عمل جراحی  موارد  برخی  در  است. 
حال  این  با  بدهند،  بهبود  را  بیماری  درصد   40 تا  می توانند 
بیشتر روش های درمانی استفاده از داورهای ضد التهابی کورتیکو 

استروئیدی3 است ]12[. 

 برای بررسی تجارب زیست- جهان4 بیماران MG پژوهش های 
کیفی اندکی در برخی از کشورها صورت گرفته است. هرچند بنا به 
پژوهش فراتحلیل کیفی که لادونا در بیماری های عصبی عضلانی 
انجام داده است، بیشتر مطالعات در این زمینه و سایر اختلالات 
عصبی کمی بوده است تا کیفی ]13[. با این حال، در پژوهش های 
اندکی که در این زمینه یافت شد می توان به پژوهش کر کر 
اشاره کرد. وی با مطالعه تجارب زندگی بیماران میاستنی گراویس 
با رویکرد پدیدارشناسانه به این نتیجه دست یافت که افرادی 
که به این بیماری مبتلا هستند، زندگی توأم با عدم قطعیت، 
ضعف و زندگی با تغییر و در حال تحول روبه رو هستند ]12[. 
همچنین، چن و همکاران تجارب زندگی بیماران تایوانی مبتلا 
به MG را بررسی کردند و به این نتیجه دست یافتند که چهار 
مضمون اساسی در زندگی تجربه شده آن ها وجود دارد: درک و 
برداشت آن ها از بیماری؛ چالش با این بیماری، حمایت اجتماعی 

و سازگاری با این بیماری ]14[.

جهان  زیست  از  عمیق  درک  و  آگاهی  است  روشن  آنچه   
تجربه شده توسط بیماران MG به ویژه تجارب زنده بیماران ایرانی 
در بافت و شرایط فرهنگی و اقتصادی اجتماعی جامعه ایران، به 
توسعه و بسط دانش پرستاری و توان بخشی در زمینه بیمارهای 
نورولوژیکی و سایر متخصصان برای تشخیص، درمان، بهبودی و 
توان بخشی بیماران کمک می کند. بیمارانی که بر اساس شرایط 
جسمانی شان شاهد تغییرات لحظه به لحظه خود در زندگی شان 
هستند. همچنین، مطالعات محدودی در زمینه بیماری MG به 

2. Thymus
3. Anticholinesterase drugs
4. World life

صورت کیفی صورت گرفته است و درک عمیق اینکه چگونه بیمار 
با میاستنی گراویس جهان پیرامونی خود را تجربه می کند و با 

ناتوانی خود سازگار می شود، بسیار بااهمیت است. 

 در این پژوهش، دختر جوان 27 ساله ای تجربه زیست جهان 
خود را از دنیای پیرامونش روایت می کند که نه تنها می تواند به 
رشد آگاهی و دانش متخصصان پیرامون این بیماری یاری برساند، 
بلکه می تواند به سایر بیمارانی که این بیماری را دارند، کمک رسان 
باشد. از این رو، این مطالعه به تببین و واکاوی زیست جهان و 
چالش های زندگی دختری جوان و مبتلا به میاستنی گراویس در 

طی گذار از اواخر نوجوانی به جوانی می پردازد.

مواد و روش ها

این پژوهش از نوع کیفی است که با رویکرد پدیدارشناسی 
هرمنوتیک انجام شد. رویکرد پدیدارشناسی هرمنوتیک توسط 
ون منن در سال 1990 میلادی معرفی شد. هدف از این روش، 
آگاهی و درک تفسیری است که فرد از پدیده های پیرامون تجربه 
زندگی خود دارد ]15[. هدف از این مطالعه کیفی فراهم کردن 
درکی عمیق و دست یابی به بینشی بی بدیل و بی همتا از تجربه 
زیست جهان دختری جوان با بیماری میاستنی گراویس بود. 
برای انجام این مطالعه دختر جوان 27 ساله ای داوطلب شد تا در 
این پژوهش شرکت کند. هدف از گزارش مورد کیفی این است 
که این روش پژوهشی می تواند به کشف و بررسی پدیده های 
نادر و پیچیده یک بیماری از طریق آشکار کردن عوامل گوناگون 
مداخله گر در شکل گیری آن بپردازد. به ویژه این روش برای کار 
و پژوهش در حیطه های علم پرستاری و توان بخشی که نیاز به 
فرایند تصمیم گیری بالینی بسیار کارآمد است. همچنین، این 
روش ابزار مناسبی را در اختیار پژوهشگران قرار می دهد تا پدیده 
در زمینه اجتماعی، فرهنگی و زیستی خود بیمار را به طور دقیق 
بررسی کنند. این روش برای توسعه دانش، ارزیابی برنامه درمانی 

و کاربرد مداخله های درمانی بسیار مفید است ]16[. 

و  عمیق  مصاحبه  از  پژوهش،  داده های  جمع آوری  برای 
نیمه ساختاریافته و تعاملی یا چهره به چهره استفاده شد. مصاحبه 
در مرکز روان شناسی دانشگاه خاتم و در فضایی آرام و مناسب 
انجام شد. مصاحبه با یک سؤال آغاز شد: وقتی می گویم میاستنی 
گراویس چه چیزی به ذهن شما می آید؟ و سپس برای ادامه دهی 
و غنابخشی به مصاحبه پرسش های کاوشی پرسیده شد. مثلًا 
وقتی به این بیماری مبتلا شدید چه احساسی داشتید؟ می شود 
با مثالی بیشتر برایم شرح بدهید؟ سعی شد که سؤالات تمامی 
ابعاد زیست جهان مصاحبه شونده را دربر بگیرد. زمان مصاحبه 68 
دقیقه بود. سپس متن چند بار خوانده شد و عبارات و واحدهای 
پدیده  تفسیر کننده  و  توصیف  پژوهشگر  نظر  به  که  معنادار 
موردنظر بود، جدا شدند. سپس برای افزایش قدرت مطالعه، پیش 
از تحلیل نهایی توسط پژوهشگر، نتایج حاصل از مصاحبه برای 
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خود مصاحبه شونده )Member Check( ارسال شد تا نظرات 
مصاحبه شونده بررسی شود. پس از آن، مضامین اصلی و فرعی 
استخراج شد و مجدداً در اختیار مصاحبه شونده قرار گرفت و بعد 
از آن داده ها توسط سه متخصص پزشک نورولوژی، پرستاری 
برای  به طور هم زمان تحلیل شدند.  توان بخشی و روان شناس 
اعتبار و اعتماد به داده ها از قابلیت اعتبار5، قابلیت انتقال6، قابلیت 

اعتماد7 و قابلیت تأیید8 استفاده شد ]17[. 

تجربه  که  شد  انتخاب  شرکت کننده ای  مطالعه،  این  برای 
طولانی هشت ساله با بیماری میاستنی گراویس را داشته باشد. 
روش تحلیل ون منن برای پدیدارشناسی تفسیری بنا به درک 
زیست جهان فرد، بر آشکارسازی چهار مضمون استوار است که 
وجود و ماهیت وجودی فرد را بازنمایی کرده و به پدیدآیی دنیای 
پیرامونی یا همان زیست جهان او می پردازد. این چهار جنبه شامل 
زیست با زمان، زیست با بدن یا جسم، زیست با فضای پیرامونی 
و درنهایت زیست با دیگران است ]15[. زیست با زمان یا زیست 
موقتی، شامل ماهیت بودن، حس زمان و زیست در دنیاست. 
زیست با بدن یا جسم یعنی بازنمایی وجودی ما از دنیایی که 
همیشه با بدن یا جسممان در ارتباط است. به بیان دیگر، ماهیت 
وجودی فیزیکی یا جسمانی ماست که به ما زیستمان را در جهان 
نشان می دهد. زیست با فضا یا فضای پیرامونی، احساس فضای 
پیرامونی ماست که به دنیا و گستره حرکتی افراد در زندگی و 
شیوه حس حرکت در خانه یا پیرامون آن اشاره دارد. درنهایت، 
با  زندگی  از  فرد  زیسته  تجربه  به  که  است  دیگران  با  زیست 
دیگران، در تعامل بودن با دیگران و میزان مشارکت فضای زندگی 

فردیشان با دیگران می پردازد ]18 ،17[. 

برای آنالیز داده ها از روش تحلیل مضمون شش مرحله ای رویکرد 
پدیدارشناسی هرمنوتیک )تفسیری( ون منن استفاده شد. این 
رویکرد شامل این مراحل بود: 1. بررسی و روی آوری به ماهیت 
تجربه؛ 2. بررسی عمیق تجربه؛ 3. تأمل بر درون مایه های ذاتی 
پدیده؛ 4. نگارش و بازنویسی تفسیری؛ 5. حفظ رابطه مستحکم و 
جهت دار با پدیده؛ 6. مطابقت بافت مطالعه با در نظر گرفتن اجزا 
و کل آن. با توجه به روش تحلیل پدیدارشناسی ون منن، 89 
عبارت، جمله یا پاراگراف مضمونی از مصاحبه ها استخراج شد و با 
در کنار هم قرار دادن آن ها و مقایسه اشتراکات آن ها، مضمامین 
در چهار بعد وجودی زیست با زمان، بدن، فضا و دیگران بررسی 

شد که در بخش گزارش مورد آمده است ]20 ،19[.

برای رعایت ملاحظات اخلاقی در پژوهش، شرح و بیان هدف 
پژوهش به شرکت کننده گفته شد. سپس رضایت آگاهانه کتبی 
برای ضبط صدا جهت مصاحبه و هماهنگی های لازم برای حضور 

5. Credibility
6. Transferability
7. Dependability
8. Conformability

نام  بودن  انجام شد. درنهایت حفظ گمنام  در جلسه مصاحبه 
شرکت کننده و آزادی و اختیار لازم برای انصراف از هر مرحله 

پژوهش در تمامی مراحل پژوهش رعایت شد. 

گزارش مورد

بیمار خانمی 27 ساله، مجرد، با تحصیلات کارشناسی و بیکار 
است. به گفته خودش وقتی که نوزده سال بیشتر نداشته است 
علائم بیماری در وی پدید می آید. این علائم به صورت مشکلات 
بینایی، بی حالی، خستگی و مشکلاتی در بلع بوده است. پس 
از پدیدآیی علائم نزد پزشکان متفاوتی در شهرستان خودشان 
رفته است، اما بیماری تشخیص داده نشده است. پس از مراجعه 
شد.  داده  تشخیص  بیماری  گوناگون  آزمایش های  و  تهران  به 
مدت زمان تشخیص قطعی بیماری تقریباً یک سال و نیم طول 
می کشد. به نقل از بیمار، بیماری اش سابقه ژنتیک ندارد، اما پدر و 
مادرش با هم پسردایی و دختر عمه هستند. پیش از قطعی شدن 
بیماری، بیمار به همراه خانواده اش در روستا زندگی می کردند، 
که پس از محرز شدن بیماری، برای دست یابی به امکانات بهتر 
به مرکز استان نقل مکان می کنند. مشکلات اقتصادی خانواده 
بسیار زیاد است. با اینکه بیمار مدرک کارشناسی دارد، اما هرجا 
مراجعه کرده است به دلیل بیماری او را نخواسته اند. بیمار تحت 
هیچ پوشش بیمه ای نیست و صرفاً در سازمان بهزیستی ثبت نام 
کرده است و کمک هزینه کمی بیش از صد هزار تومان به طور 

ماهیانه دریافت می کند. 

هزینه های درمان و دارو بسیار بالاست. با توجه به اینکه میاستنی 
گراویس یک بیماری خود ایمنی است، علائم حرکتی و معلولیت 
جسمی حرکتی او نسبت به قبل بیشتر شده است و دیگر توان راه 
رفتن ندارد. بیمار مجرد است و به دلیل مشکلش نمی تواند ازدواج 
کند. البته به نقل از خودش، پیش از آنکه بیماری اش بدتر شود 
دو مورد خواستگار داشته است که با آگاهی از بیماری اش منصرف 
می شوند. با اینکه بیماری در نوزده سالگی شروع می شود قبل از 
بدتر شدن وضعیت جسمانی اش، تحصیلات خود را ادامه می دهد، 
اما بعد از وخیم تر شدن شرایط دیگر توان مطالعه نداشته است و 
نمی تواند به دوره های تکمیلی تحصیلی برود. سن منارک بیمار 
در 13 سالگی بوده است و مشکلی نداشته است. گزارشی از تأخیر 
در پریود نداد. از نظر روان شناختی خود را ناامید و افسرده تلقی 

می کند و می گوید، دلیلی برای زندگی با این وضعیت نمی بیند.

یافته ها

تحلیل محتوا یا مضمون روشن کرد که بیماری MG تمام 
جنیه های جهان زیست بیمار را تحت تأثیر قرار داده است. برای 
درک و آگاهی کامل از آنچه تجربه زندگی فرد را در دنیا متأثر 
کرده است، پرداختن به این ابعاد ضروری است. حس و تجربه 

بیمار از زمان، جسم، فضا و دیگران در ادامه آمده است.
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زیست با زمان: گذشته، حال و آینده

از بیمار خواسته شد که تجربه خود را از زمان گذشته، حال و 
آینده در مورد پدیده بیان کند. »اولین باری که متوجه علائم شدم 
با مشکلات چشمم بود. فکر می کردم موقتی است، اما به مرور 
خستگی و مشکلات دیگر هم به آن اضافه شد«. »داروهایی که الان 
مصرف می کنم خیلی زیاد هستند. مثلًا من شاید هفت تا هشت 
دارو بخورم. بعضی وقت ها مجبورم عصرها بخوابم«. »روز به روز 
حالم بدتر می شود. خیلی حسرت گذشته ها را می خورم، چون 
با این اوضاع آینده ای برای خودم متصور نیستم. آینده برای من 

مبهم و تاریک است«.

زیست با بدن: اثرات جسمانی و روان شناختی بیماری

این بیماری با مشکلات شدید جسمانی همراه است و به طور 
کلی زیست با بدن و آگاهی از آن را تحت تأثیر قرار می دهد. 
»خیلی سختم است، نمی توانم غذا را خوب ببعلم. نمی توانم راه 
بروم. پیاده روی دوست دارم بکنم، اما پاهایم جان ندارند. نمی توانم 
خوب از بینایی ام استفاده کنم و حتی خوابم مشکل دارد. دائم 
خواب هستم. چون خیلی ضعیف می شوم«. این بیماری، فرد را از 
نظر روان شناختی به شدت مأیوس می کند؛ به عنوان مثال بیمار 
گفت »احساس می کنم کنترلی بر زندگی ندارم. دائم مضطرب 
این  ناامیدم.  بکنم  نمی توانم  کاری هم  اینکه هیچ  از  و  هستم 

بیماری دارد هر روز بدترم می کند«.

زیست با فضا: حرکت محدودکننده، ارتقا یافته و فضای خانه

بیماران مبتلا به MG فضای زندگی محدود کننده ای تجربه 
می کنند هم به لحاظ روان شناختی و هم به لحاظ جسمانی. به 
عنوان مثال »نمی توانم هیچ کاری کنم، حتی کارهای خودم را 

در خانه. بیرون از خانه که اصلًا با این شرایط هم خیلی خودم 
اذیت هستم و هم دیگران را عذاب می دهم. انگار در دنیای دیگری 
سیر می کنم. از نظر جسمانی هم حتی خیلی وقت ها بدون کمک 
نمی توانم از جام پا بشم یا بیدار بشم. نمی توانم کار پیدا کنم. 
یعنی چند بار هم اقدام کردم خیلی محترمانه بهم گفتند نه. یک بار 
هم برای مشنی گری رفتم و مدیر گفت که ما نمی توانیم از شما 
حمایت کنیم. مشکلات مالی و اقتصادی خیلی درگیری فکری 

ایجاد کرده به ویژه به خاطر داروها«.

زیست با دیگران: تعامل با خانواده، دوستان و کادر درمان

ارتباط و تعامل با خانواده در هر بخش از تغییرات در این بیماری 
بسیار مهم است. برای مثال »خانواده خیلی حمایت می کنند، 
حتی به خاطر من محل زندگی شان را تغییر دادند تا امکانات 
خیلی  پدرم  به ویژه  باشم.  داشته  بیشتری  تخصصی  و  درمانی 
زحمت می کشد. من خیلی شرمنده هستم که در این شرایط 
اقتصادی دائم برای او درگیری درست می کنم. منظورم مخارج 
است. بعضی وقت ها داروهام را نمی خورم حتی یک هفته شده 
نمی خورم تا کمتر به پدرم فشار بیاید. می گویم یک هفته هم خب 
یک هفته است تا او کمتر هزینه کند«. »دیگران و جامعه خیلی 
ناراحتم می کنند، به ویژه با نگاه های ترحم آمیز و دلسوزی های 
بی مورد«. »در مورد کادر درمان، راحت بگویم خیلی هاشون حتی 
با این بیماری آشنا نیستند. دکتر دائم عوض کردن هم سخت 
است، البته الان مدتی است دکترم ثابت است و خب به او اعتماد 
دارم. با این حال، او و بقیه کادر درمان زحمت می کشند اما خب 
هزینه های داروها بالاست. به نظرم بیشتر باید به هزینه های داروها 

و آزمایش ها توجه شود«. 

به طور کلی، با بررسی تمام ابعاد چهارگانه زیست جهان بیمار 

 

ناامیدی

ضعف 
جسمانی

ابهام 
در آینده

تصویر 1. تجارب به هم پیوسته در بیمار مبتلا به میاستنی گراویس
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می توان گفت که تجربه بیمار از زندگی پیرامونش تجربه ای منحصر 
تجارب  پیش گفته،  چهارگانه  جنبه های  اساس  بر  و  است  فرد  به 
به هم پیوسته او از زندگی در مضامین ضعف جسمانی، ناامیدی و ابهام 

در آینده است. مضمامین یاد شده در تصویر شماره 1 آمده است.

بحث

بررسی یافته ها به درون مایه هایی که جهان پیرامونی بیمار را 
ساخته اند همچون ناامیدی، ابهام در آینده و ضعف جسمانی اشاره 
می کند. یافته های پژوهش نشان داد ناامیدی از دنیای پیرامونی 
در بیمار نقش اساسی دارد. این یافته با نتیجه پژوهش کر کر 
 MG همسوست. وی در پژوهش خود آشکار کرد بیماران مبتلا به
از تغییرات غیرقابل پیش بینی که دائماً به دلیل شرایط بیماری 
برایشان پیش می آید، خسته و ناامید هستند ]12[. همچنین، 
 MG چن و همکاران نیز در پژوهششان نشان دادند افراد مبتلا به
در چالشی دائمی با بیماری هستند و خود این مسئله به سازگاری 
با شرایط در حال تغییر را برای آن ها با مشکل مواجه می کند و 
درنهایت مأیوسشان می کند ]14[. ایسی وج و همکاران نیز در 
پژوهش خود نشان دادند امید و راهبردهای مقابله ای، با استرس 
با کیفیت زندگی این بیماران ارتباط مثبت معنا داری دارد؛ یعنی 
چنانچه حمایت اجتماعی از این بیماران به عمل بیاید بر ارتقای 

کیفیت زندگی آن ها تأثیر مثبتی خواهد گذاشت ]21[.

از زیست  از دیگر مضمون های استخراج شده  ضعف جسمانی 
جهان این بیمار بود. ضعفی که هر لحظه مشکلات او را با دنیای 
پیرامونش بیشتر می کند و به لحاظ حرکت، فضا و استقلال او را 
محدود می کند. این یافته با نتیجه مطالعه کر کر همسوست که ضعف 
جسمانی را به ویژه ضعف ماهیچه ای و عضلانی که می تواند به صورت 
مزمن یا حاد باشد در بروز ضعف عمومی در این بیماران برشمردند 
]12[. کیفیت زندگی بیماران MG خیلی به نداشتن ضعف جسمانی 
و مشکلات دیگر جسمانی بستگی دارد ]22[. همچنین، جیانگ و 
همکاران نیز در پژوهش خود آشکار کردند که عوامل گوناگونی در 
ارتباط با کیفیت زندگی در بیماران مبتلا به میاستنی گراویس وجود 
دارد، اما ابعاد سلامت جسمانی و روان شناختی از اهمیت بسیاری 
بالایی برخودار است. این افراد به شدت در معرض ابتلا به افسردگی 
هستند و این اختلال خود به بدتر شدن علائم آن ها و افت کیفیت 

زندگی آن ها منجر می شود ]23[.

ابهام در آینده در دنیای پدیداری بیمار مورد مطالعه یکی از 
مضمامین بود. در همین راستا، مطالعه کاتان و همکاران آشکار 
کرد که نگرانی از فردای بیماری و ابهام در برنامه های زندگی به 
کاهش کیفیت زندگی این بیماران منجر می شود ]24[. همچنین، 
کر کر نیز در مطالعه خود نشان داد احساس عدم کنترل بر زندگی 
و سرنوشت و احساس عدم خودمختاری در بیماران میاستنی 
گراویس به ابهام در آینده و عدم قطعیت از آنچه اتفاق می افتد 
و  سازگاری  و  آن ها  روزمره  زندگی  بیماری،  این  می زند.  دامن 

انطباقشان را با وظایف زندگی از جمله رفتارهای خودمراقبتی، 
سرگرمی ها، استخدام و رانندگی با مشکل مواجه می کند ]12[.

درنهایت بیماران مبتلا به میاستنی گراویس در مسیر زندگی 
خود تنش های جسمانی، روان شناختی و اجتماعی متعددی را 
تجربه می کنند. این در حالی است که افراد مبتلا، خانواده های 
آن ها و حتی کادر بهداشتی درمانی ممکن است از تأثیر آگاه سازی 
و حمایت های اجتماعی و درمانی مؤثر از این افراد برخوردار نباشند.

 این مطالعه موردی تصویری از زیست جهان و چالش های 
زیستن با این بیماری نورولوژیکی را نشان می دهد. درگیر بودن با 
بیماری مزمنی چون میاستنی گراویس می تواند برای فرد بیمار 
سخت و ملال آور باشد. این بیماری می تواند تمامی جنبه های 
خستگی  و  ضعف  جمله  از  کند،  مشکل  دچار  را  فرد  زندگی 
جسمانی، سبک زندگی و تصویری که از خود و بدن خود دارد. 
متخصصان توان بخشی و پرستاران موقعیت بسیار ویژه ای برای 
درک و آگاهی از فرایند این بیماری دارند و می توانند نقش بسیار 
تأثیرگذاری را در یاری به بیمار برای سازگاری با شرایط جدید و 

زندگی با بیماری داشته باشند. 

نتیجه گیری

به طور کلی، بیماری MG، بیماری مزمن نورولوژیکی است 
که تغییرات و چالش های روان شناختی و جسمانی متفاوتی را 
بر افراد مبتلا به این بیماری وارد می کند. این مطالعه به تجارب 
زیست جهان دختری جوان و مبتلا به این بیماری پرداخته است 
که جهان پیرامونی اش را به دلیل ابتلا به این بیماری با ضعف 
جسمانی، ابهام در آینده و ناامیدی، ادراک و برداشت می کند. 
یافته های این پژوهش می تواند به آگاهی پرستاران توان بخشی در 
کار با این بیماران، برنامه ریزی درمان و آموزش بیمار کمک کند و 
اطلاعات مفیدی را به بدنه دانش پرستاری توان بخشی و مراقبت 
از بیماران مبتلا به میاستنی گراویس اضافه کند. به ویژه اینکه با 
روش گزارش مورد کیفی، جنبه های پیچیده و عوامل دخیل در 
بیماری که می تواند زیستی، روان شناختی و اجتماعی باشد را 
آشکار کند. همچنین، توجه به عوامل روان شناختی مرتبط، در 
ارتقا یا عدم ارتقای کیفیت زندگی این بیماران بسیار حائز اهمیت 
است. آموزش شیوه های رویارویی با استرس و مشاوره و درمان 
روان شناختی نیز برای سازگاری بهتر بیماران مبتلا به میاستنی 

گراویس با شرایط جدید کمک می کند.
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