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Abstract
Introduction: In our society the high prevalence of epilepsy and  lack of attention to 

social and familial problems have caused decrease quality of life in patients then ,they do 
not have been a usual life .The purpose of this study is the survey of social and familial 
problems between patients and their families.

Methods: This study is a descriptive study , The researcher for achieving  the purposes 
of study  use two questioners. Tools validity  and  reliability was down face and content 
validity  and Internal consistency and test retest with /83 correlation.120 patients and 
120 their families selected with convenience and information was collected by researcher 
constructive questionnaires. Then data was analysis by SPSS. 

Results: Results show that social problems point of view of patients was 65/52% 
severe and 34/48% moderate  and in view of their families was 88/24% moderate, 9/8% 
without problem on the other hand, familial problems in point of view of patients was 
56/32% moderate, 37/93% sever in view of their families was 74/76%moderate and 
25/24% without any problem.

Conclusion: The different between patient point of view and their families about social 
& familial problems can caused for insufficient cognitive and awareness to each other. In 
further, we can plan to educate them interactive perception and attention the needs of 
patient in that domains.
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چکيده 
مقدمه: شیوع بالای مبتلایان به صرع در جامعه و سیر غیر قابل پیش بینی بیماری می تواند عملكرد اجتماعی – خانوادگی 
را تحت تأثیر قرار داده، سبب کاهش کیفیت زندگی و محرومیت از داشتن یک زندگی معمولی در آنها می گردد. عدم توجه به 
مشكلات اجتماعی- خانوادگی آنها می تواند سبب کاهش کیفیت زندگی افراد مصروع شده و آنها را از داشتن یک زندگی معمولی 
با کیفیت مطلوب محروم سازد. این مطالعه با هدف تعیین مشكلات اجتماعی و خانوادگی بیماران مصروع از دیدگاه بیماران و 

خانواده آنها انجام شد.
روش ها: پژ وهش حاضر یک مطالعه توصیفی- همبستگی  است. داده ها از 120 بیمار و 120 نفر از اعضای خانواده 
ابزار جمع آوری اطلاعات، دو پرسشنامه پژوهشگر ساخته بود  بیماران مصروع جمع آوری گردید. نمونه گیری در دسترس و 
.پرسشنامه اول مربوط به بیماران و شامل سه بخش: مشخصات جمعیت شناختی، بیماری و مشكلات اجتماعی و خانوادگی بیماران 
مصروع بود و پرسشنامه دوم مربوط به خانواده ها و شامل دو بخش: مشخصات جمعیت شناختی و مشكلات اجتماعی و خانوادگی 
خانواده های  مصروع بود که پس از بررسی متون مربوطه و با استفاده از پرسشنامه های پیرس و هاریس و مقیاس ارزیابی، 
پیوستگی و سازگاری خانواده تهیه شد. اعتبار ابزارها به وسیله اعتبار صوری و محتوایی و پایایی آنها به روش ثبات و از طریق آزمون 
مجدد با ضریب همبستگی 83% محاسبه شد. تجزیه و تحلیل داده ها با استفاده از نرم افزار آماری SPSS نسخه 17 انجام شد.

یافته ها: نتایج نشان داد مشكلات اجتماعی از دید بیماران 65/52 درصد شدید و 34/48 درصد متوسط و مشكلات 
خانوادگی از دید بیماران در 56/32 درصد متوسط و 37/93 درصد شدید بود و مربوط به نداشتن مهارت و دقت کافی در انجام امور 
محوله همچنین اشكال در روابط با خویشاوندان بوده است. مشكلات خانوادگی از دید خانواده ها 88/24 درصد متوسط و 1/96 
درصد شدید و مشكلات اجتماعی از دید خانواده ها در 74/76 درصد موارد متوسط بود و مربوط به نگرانی آنها از بروز مجدد حملات 

بوده است همچنین مربوط به پیدا کردن کار مناسب می باشد. 
نتیجه گیری: تفاوت دیدگاه مشكلات خانوادگی و اجتماعی از دید بیماران و خانواده ها نشان دهنده عدم شناخت و آگاهی 
کافی خانواده ها از افراد مصروع می باشد که با توجه به نتایج به دست آمده نیاز به برنامه های آموزشی و درک متقابل دیدگاههای 
خانواده و بیماران را مطرح می نماید. بایستی مشكلات موجود در حیطه اجتماعی و خانوادگی بیماران توجه بیشتری شود زیرا              
نگرشها و تبعیض های اجتماعی ایجاد شده در مورد بیماران صرعی اغلب در اطلاعات ناکافی و نادرست نهفته است که می تواند 

از خود بیماری مخرب تر باشد.

 کلید واژه ها: صرع، مشكلات اجتماعی و خانوادگی، بیماران.
تاریخ پذیرش: 1394/6/10 تاریخ دریافت: 1391/11/2                          
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مقدمه 
صرع شایعترین مشكل مزمن عصبی است که تأثیر عمیق، بر 
زندگی مبتلایان داشته، موجب ناتواني و وابستگي فرد شده و تكامل 
فردی و تواناییهای عملكردی، سلامتی خانوادگی، فعالیتهای گروهی، 
اجتماعی و اقتصادی را تحت تأثیر قرار مي دهد )1(. در ایران حدود 
5 میلیون بیمار مبتلا به صرع وجود دارد که از این تعداد 900 هزار 
نفر عضو انجمن صرع می باشند )3(. تا مدت های طولانی صرع را 
بیماری کودکان می دانستند در حالی که  این بیماری غالباً در دهه 
اول زندگی شروع شده و منحنی شیوع آن در کودکی به اوج خود 
رسیده و درسالهای بزرگسالی ثابت می ماند. سپس مجدداً در سنین 

بالای 65 سال افزایش می یابد )4(.
صرع اختلالی است که علاوه بر عوارض جسمی، فیزیولوژیكی 
جنبه های روانی – خانوادگی و اجتماعی  را تحت تأثیر قرار می دهد. 
این اثرات به شدت صرع، پیچیدگی درمانی و مفهوم صرع از دیدگاه 
افراد عادی،  به  افراد مبتلا به صرع نسبت  بیمار وابسته است )6(. 
مشكلات شناختی، رفتاری و تكاملی بیشتری دارند. فقدان مهارتهای 
اجتماعی، عزت نفس پایین و مشكلات یادگیری به دلیل نواقص و 
اختلالات شناختی مانند مشكلات توجه و تمرکز، کند شدن وضعیت 
ذهنی، مشكلات زبان، اختلال در انجام فعالیتها و مشكلات حافظه 
در این افراد قابل بررسی می باشد. مشكلات تحصیلی - روانی - 
اجتماعی می توانند از جمله عوامل تأثیرگذار بر پیشرفت و تعاملات 
افراد در راه رسیدن به شكوفایی استعدادها باشند. بنابراین مشكلات 
بیماران   این  اجتماعی در  افسردگی و اضطراب  رفتاری،   – عاطفی 
بیشتر از سایر افراد است )19،11،4(. از طرفی نگرشهای اجتماعی، 
برچسب ها و تبعیض های ایجاد شده در مورد بیماران صرعی که 
اغلب ریشه در اطلاعات ناکافی و نادرست از بیماری دارد می تواند از 
خود بیماری مضرتر و مخرب تر بوده و می تواند عملكرد آنها را تحت 

اشعاع قرار دهد باشد )5(.
تغییر نقش و اختلال در روابط جنسی می تواند زندگی خانوادگی 
فرد مصروع را تحت تأثیر قرار دهد. از طرفی به طور طبیعی فعالیتهای 
گروهی و اجتماعی منجر به تمایل و وابستگی فرد به اجتماع شده، 
آنها  لیكن مساله عمده ای در مورد مبتلایان به صرع، طرد شدن 
از اجتماع می باشد به نحوی که تكامل فردی و سلامت روان را 
تحت تأثیر قرار می دهد به طوری که یكی از مشكلات عمومی این 
بیماران افسردگی است که منجر به گوشه گیری و انزوای اجتماعی - 
خانوادگی آنها می شود )15(. مشكلات عمده افراد مصروع که موجب 
پیچیده تر شدن بیماری آنان می گردد مشكلات روانی - اجتماعی در 

رابطه با سازگاری شغلی و حرفه، وضعیت اقتصادی، فرهنگی و فكری 
است )8(. مشكلات مالی ناشی از صرع با شدت اختلال آن  به طور 
معنا دارای رابطه دارد. به طوری که در سال )2000( در ایالت متحده 
هزینه افراد مصروع چیزی در حدود  13/5 بیلیون دلار تخمین زده 
شده که این مقدار علاوه بر هزینه خود بیماری مربوط به هزینه های 
غیرمستقیم چون از دست دادن شغل، دارو درمانی، مراقبت پزشكی و 

زمین خوردن بوده است )7(.
رتی ولارسون در سال 2009 به بررسی کیفیت زندگی  120 
بیمار  مصروع  پرداختند. نتایج مطالعه نشان داد حداکثر کیفیت زندگی 
در حوزه خانواده و حداقل آن در حوزه روحی-روانی بوده است. در 
محدوده رضایت از زندگی بالاترین رضایت مندی در ارتباط با همسر 
و کمترین رضایت مندی از بیكاری و وابستگی به دیگران بوده است. 
همچنین بیكاری، اعتماد به نفس پائین، جدایی از اجتماع، کاهش 
مهارت های اجتماعی مشاهده شد. بین دو جنس، مردان بیشتر از 
بیكاری، فعالیت جنسی و ناتواني در مراقبت از خانواده شكایت داشتند. 
تعداد حملات اثرات منفی بر سلامت روحی – روانی و عملكرد فردی 
داشته در حالی که نیمی از آنها معتقد بودند حالات صرعی اثر بسیار 
کمی بر زندگی آنها دارد )4(. واگنر و همكاران )2008( نشان دادند 
اثرات  و  نگرانی  و  ترس  به صورت  روزمره  زندگی  بر  اثرات صرع 
آنها به صورت برچسب ها  به  اجتماعی آن بصورت نگرش جامعه 
درآمد  و  مناسب  شغل  کسب  عدم  شكل  به  که  بود  ها  تبعیض  و 
پائین نشان داده است. اداره جنبه های روانی – اجتماعی و خانوادگی 
افراد مصروع که جنبه های مهم کیفیت زندگی را تشكیل داده از 
اهمیت ویژه ای برخوردار هستند امروزه مشخص شده با کنترل این 
عوامل می توان اختلالات روانی را کاهش داد و رضایت از زندگی و 
کیفیت زندگی را در این افراد به نحوه مطلوب بالا برد )16(. بیشترین 
مشكلات روان تنی افراد مصروع در ارتباط با اختلالات روانی است 
که مهمترین  راهبرد آن سازگاری در برابر این مشكلات می باشد 
و  بر سازگاری  تواند  و عقاید خانواده ها می  نگرش  از طرفی   .)9(

کیفیت زندگی افراد مصروع مؤثر باشد.
عكس العمل خانواده ها در مورد بیماران متفاوت است یعنی 
ممكن است فرد مبتلابه صرع را کاملا تحت حمایت قرار داده و یا 
وی را به طور مطلق طرد نمایند، در نتیجه بسیاری از افراد مبتلا به 
صرع دچار مشكلات رفتاری و اجتماعی خواهند شد )20(. در حقیقت 
توانایی سازگاری فرد مصروع با بیماری به عوامل خانوادگی و محیطی 
وابسته است که به علت عدم ارتباط مناسب و درک متقابل و شناخت 
والدین از بیماران سبب شده که در انجام کوچكترین فعالیتها والدین 
نظارت داشته و این عامل سبب وابستگی کامل یا نسبی فرزندان شده 
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که از طرفی منجر به کاهش اعتماد به نفس و عزت نفس این افراد 
شده که می تواند بر اختلالات روحی – روانی افراد مؤثر باشد )18(. 
بیمار توسط پرستاران  از  آمده  از میان کلیه مراقبتهای بعمل  شاید 
و  بیمار  نگرش  و اصلاح  تعدیل  از تلاشها که در جهت  ای  دسته 
خانواده نسبت به بیماری صورت می گیرند بیشترین ارزش را داشته 
باشد. عقاید و نگرش اعضای خانواده در مورد بیماری فرزند بر قدرت 

سازگاری و کیفیت زندگی افراد مصروع مؤثر است )11(.
با  همبستگی   – توصیفی  مطالعه  نظامی   )1378( سال  در 
عنوان بررسی ارتباط بین تأمین نیاز بیماران مبتلا به صرع با کیفیت 
زندگی آنان در اعضای انجمن صرع ایران انجام داد. یافته ها نشان 
دادند 43/3 درصد نمونه ها، نیازهای جسمی 52/2 درصد نیاز روانی 
– اجتماعی داشتند. 77/3 درصد  افراد کیفیت زندگی کاملا مطلوب 
را گزارش کردند. بین کیفیت زندگی و تأمین نیازهای جسمی روانی 
پژوهش،  نتایج  به  توجه  با  آمد.  بدست  معنادار  ارتباط  اجتماعی   –
بررسی نیاز افراد مصروع و ارائه راه حل های مناسب، منجر به ارتقاء 
کیفیت زندگی آنها می شود )12(. قاسمی )1372( پژوهشی با عنوان 
بررسی کیفیت زندگی بیماران مصروع مراجعه کننده به درمانگاه های 
داخلی – اعصاب وابسته به بیمارستان های آموزشی وابسته به وزارت 
بهداشت درمان و آموزش پزشكی شهر تهران انجام شد. نتایج نشان 
دادند مردان در مقایسه با زنان کیفیت زندگی بالاتری داشته و هر 
چه سطح تحصیلات بالاتر می رود تعداد دفعات صرع کمتر و کیفیت 
زندگی بالاتر گزارش می شود بین تعداد حملات با وضعیت جسمی، 

اجتماعی، خانوادگی و روانی رابطه معنادار به دست آمد )13(.
نتایج پژوهشهای به دست آمده صرع،  با توجه به  بنابراین، 
خود،  به  آسیب  بر  علاوه  مصروع  فرد  و  نیست  فردی  بیماری 
ایجاد                                    خاصی  مشكلات  و  گذاشته  تأثیر  هم  اجتماع  و  خانواده  بر 
می نماید گاهی ممكن است منجر به خسارات جانی و ناتوانی جسمی 
در خانواده و اجتماع شود، لذا درک و شناخت اعضای تیم مراقبتی و 
درمانی به ویژه روان پرستاران و خانواده ها به عنوان مهمترین گروه 
مراقبتی از مشكلات روحی - روانی بیماران مصروع در برنامه ریزی 
مراقبتی - درمانی و ارتباطی از این بیماران اهمیت به سزایی دارد. 
بنابراین مطالعه حاضر با هدف تعیین مشكلات اجتماعی، خانوادگی 
بیماران مصروع مراجعه کننده به انجمن صرع ایران از دید گاه بیماران 

وخانواده آنها انجام گرفت.

روش مطالعه 
مطالعه حاضر یک مطالعه توصیفی است که با توجه به تعداد 

اعضای انجمن صرع و افرادی که مشخصات واحدهای پژوهش را 
دارا بودند، با فرمول برآورد نمونه، 240 نفر در نظر گرفته شد. تعداد 
بیماران  خانواده  اعضای  نفر  و 120  به صرع  مبتلا  بیمار  نفر   120
گردآوری             ابزار  شدند.  انتخاب  دسترس  در  گیری  نمونه  به صورت 
داده ها، دو پرسشنامه پژوهشگر ساخته بود. پرسشنامه اول مربوط به 
بیماران مصروع بوده که پس از بررسی متون مربوطه و با استفاده از   
پرسشنامه های  Piers &  harris و مقیاس ارزیابی، پیوستگی و 
سازگاری خانواده تهیه شد )12(. پرسشنامه بیماران شامل چهار بخش 
1- اطلاعات جمعیت شناختی  2- اطلاعات مربوط به بیماری صرع 
و درمانها 3 - پرسشنامه مشكلات اجتماعی )که با 20 سوال بررسی 
شده و با دادن امتیاز بین 0-2 تعیین شد( چنانچه امتیاز به دست آمده 
بین )12-0( باشد، مشكلات شدید و چنانچه بین )26-13( باشد، 
مشكلات متوسط و چنانچه امتیازها بین )40-27( باشد، بدون مشكل 
بودند. 4- پرسشنامه مربوط به مشكلات خانوادگی بیماران مصروع 
که با 17 سوال و مقیاس لیكرت با امتیاز بین 2-0 تعیین و بررسی 
باشد مشكلات  امتیاز به دست آمده بین )0-11(  شد. 5- چنانچه 

شدید، بین )22 -12( متوسط و بین )23-34( بدون مشكل بودند.
با  زمان  هم  که  بود  ها  خانواده  به  مربوط  دوم  پرسشنامه 
پرسشنامه اول توسط خانواده ها تكمیل می شد و شامل 1-  اطلاعات 
جمعیت شناختی 2- پرسشنامه مشكلات اجتماعی بیمار از دیدگاه 
خانواده ها که با 21 سوال بررسی شده و با دادن امتیاز بین )0-2( 
تعیین شده چنانچه امتیاز به دست آمده بین )14-0( باشد مشكلات 
شدید وچنانچه امتیاز بین )29- 15( باشد مشكلات متوسط وچنانچه 
امتیازها بین )42-30( بدون مشكل بودند. 3- پرسشنامه مربوط به 
مشكلات خانوادگی بیمار از دیدگاه خانواده ها که با 16 سوال بررسی 
شد و با دادن امتیاز بین )2-0( تعیین شده چنانچه امتیاز به دست 
آمده بین )11-0( باشد مشكلات شدید و چنانچه امتیاز بین )12-21( 
باشد مشكلات متوسط و چنانچه امتیازها بین )32-22( باشد، بدون 
مشكل بودند. اعتبار پرسشنامه ها از طریق اعتبار صوری و محتوایی 
و پس از تهیه پرسشنامه پژوهشگر ساخته در اختیار ده نفر از اساتید 
دانشكده پرستاری و مامایی و دو نفر روان پرستار قرار داده شد و هر 
یک از عبارات از نظر مربوط بودن، واضح بودن و ساده بودن مورد 
بررسی قرار گرفت و در هر دو ابزار مقدار روایی کسب شده  بالاتر از 
83% بود پس از آن، ابزار در اختیار ده نفر از نمونه ها قرار داده شد. 
ثبات درونی نتایج کسب شده با الفای کرونباخ و ضریب همبستگی 
80% محاسبه گردید. معیارهای ورود بیماران در پژوهش تشخیص 
حداقل یكسال صرع توسط پزشک، درمحدوده سنی )55-18( سال 
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قرار داشته، طی حملات گذرا هوشیاری خود را از دست داده و به 
بیماری مزمن دیگر جز صرع مبتلا نبوده، و حداقل سواد خواندن و 
نوشتن، جهت پرکردن پرسشنامه ها را داشتند. در گروه خانواده های 
بیماران مصروع مایل به شرکت در پژوهش بودند و حداقل سواد 
خواندن و نوشتن جهت پر کردن پرسشنامه ها را داشتند. در زمینه 
ملاحظات اخلاقی پژوهش، اهداف برای بیماران وخانواده های آنها 
توضیح داده شد که در صورت تمایل و کسب رضایت آگاهانه به 
پرکردن پرسشنامه ها اقدام می نمودند ضمناً در هر مرحله از مطالعه 
می توانستند از پژوهش خارج شوند، به آنها اطمینان داده شد که 
اطلاعات کسب شده محرمانه مانده و تنها نتایج به شكل کلی و 
به منظور آگاهی جامعه از نتایج در اختیار آنها قرار خواهد گرفت. در 
تجزیه و تحلیل داده ها از روش های آمار توصیفی- استنباطی به 
منظور مقایسه مشكلات اجتماعی و خانوادگی بیماران و خانواده های 
آنها به دلیل رتبه ای بودن )کای دو، من ویت نی و کروسكالواریس( 

از برنامه نرم افزاری SPSS 17  استفاده  شد.

يافته ها 
متوسط سن 120 بیمار مصروع مراجعه کننده به انجمن صرع 
آزمون  نشدن  معنادار  با  که  بود  سال   9 معیار  انحراف  با  سال   34
شد.  پذیرفته  جامعه  بودن  نرمال  فرض  کولموگروف-اسمیرنوف، 
51% از شرکت کنندگان مرد و 49% زن بودند. اکثر شرکت کنندگان 
64 نفر )60%( مجرد بودند. اکثر بیماران 58 نفر )48%(، تحصیلات 
دبیرستانی داشته و 21 نفر )17%(، تحصیلات دانشگاهی داشته و 
29 نفر )24%( تحصیلات راهنمایی داشتند. اکثر شرکت کنندگان64 
نفر )52/87%( فاقد شغل بوده، 17 نفر )13/74%( کارمند و 24 نفر 
)19/54%( خانه دار بودند. اکثر نمونه ها )38%( کارمازپین و حدود 
23% فنوباربیتال، 19% سدیم والپرات و 12% فنی توئین مصرف می 
کردند. اکثر شرکت کنندگان طی 6 ماه گذشته حداقل 3-1 بار و 
حداکثر تا نه بار به انجمن صرع مراجعه داشتند. 71 نفر از شرکت 
کنندگان )59/30%( با والدین خود زندگی کرده و 23 نفر )18/6%( با 
همسر و فرزندان زندگی می کنند. اکثر نمونه ها 71 نفر )58/62%( از 
نوع صرع خود آگاهی نداشته و 23 نفر )18/34%( صرع بزرگ و 28 

نفر )22/99%( صرع کوچک داشتند.

جدول 1: توزیع فراوانی مطلق و نسبی مشكلات خانوادگی و اجتماعی بیماران مصروع مراجعه کننده به انجمن صرع ایران

درصدتعدادمشكلات خانوادگی بیمار
مسئولیت خاصی را در خانه دارم. 

نسبت به سایر افراد خانواده  از توجه ومحبت بیشتـــری برخوردار هستم.
رفتار اعضای خانواده با من همراه ترحم و دلسوزی است. 

در تصمیم گیری های خانوادگی به نظر من اهمیتی داده نمی شود. 
در امر ازدواج و تشكیل خانواده با مشكل مواجه هستم.

اعضای خانواده همواره نگران حملات بعدی صرع در من هستند. 

13
31
21
39
23
32

21
53
34
64
37
53

درصدتعدادمشكلات اجتماعی بیمار
با انجمن صرع همكاری تنگاتنگی دارم. 

احساس می کنم جامعه به خاطر بیماری به من اهمیت کمتــری می دهد. 
در انجام کارهایی که به دقت و مهارت بالا نیاز دارد از طرف کارفرما مشكل دارم. 

مشاوره با کارکنان انجمن صرع در بر طرف کردن مشكلاتم موثر بوده است. 
انجمن صرع توانسته شما را در براورد نیازها و خواسته هایتان کمک نماید. 

45
19
44
33
38

75
32
73
54
63

عدم  از   )%64( مصروع  بیماران  خانوادگی  مشكلات  اکثر 
مشارکت در تصمیم گیری مسایل خانوادگی و توجه اعضای خانواده 
از روی ترحم و دلسوزی به آنها بوده است. اکثر نمونه ها )%53( 
طرف  از  بیشتری  محبت  و  توجه  از  اینكه  با  کردند  می  احساس 
خانواده برخوردار هستند ولی نقش مؤثری در خانواده ندارند. %37 
نمونه ها در امر ازدواج و تشكیل خانواده با مشكل مواجهه بودند. 
در مورد مشكلات اجتماعی بیماران مصروع 75% نمونه ها ارتباط 
نزدیک با انجمن صرع داشته و 54% آنها مشاوره با کارکنان انجمن 

نیازهایشان  و  ها  خواسته  برآورد  و  کردن مشكلات  برطرف  در  را 
مؤثر می دانستند. 73% نمونه ها در پیدا کردن کار مناسب و نداشتن 
مهارت و دقت کافی در انجام امور محوله بوده است همچنین اشكال 

در روابط با خویشاوندان ازمشكلات عدیده آنها محسوب می شد.
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جدول 2: فراوانی مطلق و نسبی مشكلات خانوادگی و اجتماعی بیماران مصروع از دیدگاه خانواده های مراجعه کننده به انجمن صرع ایران

درصدتعدادمشكلات خانوادگی بیمار مصروع از دید خانواده 
افراد خانواده به وی توجه دارند و از او حمایت می کنند.  

در تصمیم گیری مسآیل خانوادگی ازنظرات وی استقبال می نمایید. 
در خانواده مسئولیت خاصی به بیمارتان اختصاص می دهید. 

بیمار شما نقش موثری در خانواده ایفا می کند. 
نسبت به سایر افراد خانواده، وی از توجه ومحبت بیشتـــری برخوردار است. 

در تصمیم گیری ها به نظر وی اهمیتی نمی دهند. 

37
19
13
10
28
8

63
34
27
17
47
14

درصدتعدادمشكلات اجتماعی بیمار مصروع از دید خانواده
برای پیدا کردن کار مناسب با مشكل  رو برواست

بدلیل ترس از بروز حمله در حین کار بدنبال کار نرفته است . 
احساس می کنم جامعه به خاطر بیماری صرع به اواهمیت کمتــری می دهد. 

بعلت ترس حمله مجدد از حاضر شدن در اجتماع می هراسد. 

36
23
26
17

56
37
43
27

از 120 خانواده مراجعه کننده به انجمن صرع ایران،  متوسط 
سن 40 سال و انحراف معیار 6 سال داشتند. اکثر خانواده ها 30/39 
درصد خانه دار و 28 درصد کارمند بودند. اکثر مشكلات خانوادگی 
بیماران از دید خانواده ها )63%( نگرانی در بروز حملات بعدی بوده و 
47% خانواده ها توجه و محبت بیش از سایر افراد خانواده را دریافت 
می کردند. 37% خانواده ها از نظرات بیماران استقبال کرده و نقش 

مشكلات  مورد  در  دادند.  می  اختصاص  آنها  به  منزل  در  خاصی 
اجتماعی بیماران مصروع از دید خانواده ها اکثر نمونه ها )56%( در 
پیدا کردن شغل مناسب با درآمد کافی  و 37% به دلیل ترس از بروز 
حمله در حین کار به دنبال پیدا کردن کار نمی روند و کاهش تعاملات 
اجتماعی آنها همچنین 43% عدم توجه کافی جامعه به این گروه از 

بیماران را متذکر شدند.

جدول 3: توزیع فراوانی نسبی و مطلق مشكلات خانوادگی و اجتماعی بیماران مصروع مراجعه کننده به انجمن صرع ایران

مشكلات بیماران
جمعبدون مشكلمتوسطشدید

درصدتعداددرصدتعداددرصدتعداددرصدتعداد
خانوادگی
اجتماعی

45
78

37/93
65/52

66
41

56/32
34/48

9
-

5/75
-

120
120

100
100

جدول 4: توزیع فراوانی نسبی و مطلق مشكلات خانوادگی و اجتماعی بیماران مصروع از دید خانواده های مراجعه کننده به انجمن صرع ایران

مشكلات بیماران 
مصروع از دید خانواده ها

جمعبدون مشكلمتوسطشدید
درصدتعداددرصدتعداددرصدتعداددرصدتعداد

خانوادگی
اجتماعی

-
3

-
1/96

90
105

74/76
88/24

30
12

25/24
9/8

120
120

100
100

جدول 5: ارتباط بین مشخصات جمعیت شناختی و مشكلات خانوادگی و اجتماعی بیماران مصروع مراجعه کننده به انجمن صرع ایران

مشخصات جمعیت شناختی بیماران 
P valueآزمون آماریمصروع

سن 
جنس 

تحصیلات 
تاهل

تعداد دفعات بستری 
مشكلات خانوادگی و اجتماعی بیماران از 

دیدگاه خانواده ها

کای دو
 من ویت نی

کروسكالواریس
کروسكالواریس

کای دو
کروسكالواریس

>0/001
>0/04
>0/001
>0/001
>0/005
>0/001
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مشكلات  سن  افزایش  با  آمده  دست  به  نتایج  با  مطابق 
آزمون  انجام  با  است.  یافته  افزایش  بیماران  اجتماعی  و  خانوادگی 
من ویت نی مشخص شد، مشكلات خانوادگی و اجتماعی بیماران 
با جنس رابطه نداشته است. بین سطح تحصیلات و تعداد دفعات 
بیماران   اجتماعی  و  خانوادگی  مشكلات  با  بیماران  شدن  بستری 
با  افراد  که  طوری  به  است  آمده  دست  به  آماری  معنادار  تفاوت 
سطح تحصیلات بالاتر تعداد مراجعه بیشتر به انجمن داشته اند. با 
انجام آزمون کروسكالواریس بین مشكلات خانوادگی از دید بیماران 
)P value>0/001( مصروع و خانواده ها تفاوت معنادار آماری با
با                                                             ها  خانواده  و  بیماران  دید  از  اجتماعی  مشكلات  داد.  نشان 

)P value>0/005( تفاوت معنادار آماری را نشان داده است.

بحث 
بیماران  خانوادگی  و  اجتماعی  پژوهش حاضر مشكلات  در 
خانواده  و  بیماران  دید  از  صرع  انجمن  به  کننده  مراجعه  مصروع 
پژوهش  اهداف  با  رابطه  در  پژوهش  های  یافته  شد.  بررسی  آنها 
مورد تجزیه و تحلیل قرار گرفت. پژوهشگر جهت دستیابی به نتایج 
تحصیلات،  میزان  تاهل،  وضعیت  سن،  نظیر  متغیرهایی  دقیقتر، 
وضعیت سكونت، شغل، مدت زمان ابتلا به بیماری، نوع داروهای 
مصرفی، تعداد افراد خانواده، نوع صرع را نیز مورد بررسی قرار داده 

است.
سالیانه بیش از 30/000 نفر دچار صرع می شوند که یک 
نتایج   .)14( دهند  می  تشكیل  را  جامعه  جوان  افراد  را  آنها  سوم 
پژوهش نشان داد اکثر واحدهای پژوهش جوان با متوسط سن 34 
سال بودند که نیروی جوان جامعه را تشكیل می دهند بنابراین در 
نیازهای این گروه مورد نظر  برنامه ریزی های اجتماعی توجه به 
بیماران  اجتماعی  داد مشكلات  نشان  حاضر  پژوهش  نتایج  است. 
مصروع در 65/52 درصد شدید و در 34/48 درصد موارد متوسط 
بوده که با تحقیقات رتی ولارسون سال )2009( مطابقت دارد )4(. 
بطور طبیعی فعالیتهای گروهی و اجتماعی منجر به وابستگی فرد 
به  مبتلایان  مورد  در  که  ای  عمده  مساله  لیكن  شده  اجتماع  به 
صرع وجود دارد طرد شدن آنها از اجتماع می باشد به نحوی که 
با سلامت روانی دارد تحت  ارتباط مستقیم  آنها که  تكامل فردی 
الشعاع قرار می گیرد. به طوری که آنها گوشه گیر شده و به دلیل 
نداشتن برنامه ریزی و انزوای اجتماعی - خانوادگی دچار افسردگی                                 
درصد   43/3 داد  نشان   )1378( نظامی  پژوهش   .)13( گردند  می 
بیماران مصروع مشكلات جسمی داشته و 52/2 درصد مشكلات 
روانی - اجتماعــــــی داشتند. بین کیفیت زندگی و تامین نیازهای 

 p value( که  دارد  وجود  معنا  ارتباط  اجتماعی   - روانی  جسمی 
001<( به دست آمده بود )12(. پژوهشگر بر این نكته تاکید داشته 
با توجه به نتایج مطالعه بررسی نیازهای مددجویان و حل آنها راه 
حل مناسبی جهت ارتقاء کیفیت زندگی و بهبود مشكلات اجتماعی 
افراد مبتلا به صرع می باشد.  17 سوال پرسشنامه بیماران مصروع 
دادند  نشان  نتایج  بود.  بیماران  خانوادگی  مشكلات  با  رابطه  در 
درصد   56/32 و  شدید  خانوادگی  مشكلات  بیماران  درصد   37/9
آنها مشكلات متوسط و 5/7 درصد آنها فاقد مشكل بودند. نتایج 
بدست آمده با نتایج تحقیق رتی ولارسون مغایرت داشته چرا که 
نمره میانگین کیفیت زندگی 21/87 گزارش شده در تحقیقات آنها 
بیشترین میزان کیفیت زندگی در حوزه خانواده و پائین ترین نمره 
با  )4(. همچنین  است  بوده  روانی   - در حوزه سلامت عصبی  آن 
نتایج تحقیقات کوبا )2000( مطابقت داشته، بطوری که نتایج نشان 
دادند که 50 درصد کودکان با صرع مزمن دارای مشكلات رفتاری 
متعددی بوده که بسته به شرایط خانوادگی این رفتارها متفاوت بوده 
است. اکثر کودکان مشكلات خود را بروز نداده و نسبت به حالت 
مشكلات  بیشترین  داشته،  بیشتری  اضطراب  و  افسردگی  عادی 
کودکان مربوط به بي توجهي  نسبت به آنها بوده است. ضمنا همراه 
با مشكلات خانوادگی، مشكلات اجتماعی نیز داشته اند. 23 درصد 
کودکان اختلالات روحی  بالایي را گزارش کرده  که از عدم روابط 
صمیمی بین والدین و کودک ایجاد شده بود، این عامل سبب شده 

که اعتماد به نفس کودکان پایین گزارش شود )11(.
شاید از میان کلیه مراقبت های به عمل آمده از بیمار توسط 
پرستاران، آن دسته از تلاش ها که در جهت تعدیل و اصلاح نگرش 
بیمار و خانواده نسبت به بیماری صورت می گیرند بیشترین ارزش را 
داشته است )17(. پرستاران می توانند با آموزش نشانه های صرع و 
نحوه کنترل آنها به بیماران مصروع و خانواده های آنها جهت بهبود 
و کنترل بیماری نقش مهمی ایفا کرده از طرفی مشكلات اجتماعی 
و خانوادگی نیز را با درک مشكلات مربوط به بیماران و از راه یک 
ارتباط مناسب به ارائه راه حل در این زمینه بپردازند )15،16(. نتایج 
پژوهش نشان داد اکثر شرکت کنندگان 52/87 درصد بیماران فاقد 
دار و 4/9  کارمند و 19/54 درصد خانه  بوده 13/74 درصد  شغل 
درصد موارد کاسب و کارگر و 4/6 درصد موارد از کار افتاده بودند.

این نتایج با تحقیقات رتی ولارسون )2007( همراستا بوده است به 
طوری که بیكاری، اعتماد به نفس پائین، جدایی از اجتماع، کاهش 
مهارت های اجتماعی در بین نمونه ها به وفور مشاهده شد )20،4(. 
بین دو جنس، مردان بیشتر از بیكاری  شكایت داشتند. عكس العمل 
فرد  است  ممكن  یعنی  است  متفاوت  بیماران  مورد  در  ها  خانواده 
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مبتلا به صرع را کاملا تحت حمایت قرار داده و یا وی را بطور مطلق 
طرد نمایند، در نتیجه بسیاری از افراد مبتلا به صرع دچار مشكلات 
رفتاری و اجتماعی خواهند شد )18،17(. محدودیتهای انجام پژوهش 
حاضر مربوط به آن دسته از بیماران مصروع می باشد که در جامعه 
هستند ولی عضو انجمن نبوده و در طول مطالعه به انجمن مراجعه 
نكردند بنابراین بررسی مشكلات خانوادگی و اجتماعی این گروه، از 
کنترل پژوهشگر خارج بودند همچنین شرایط روحی- روانی نمونه ها 
در هنگام تكمیل نمودن پرسشنامه ها  می توانست بر نتایج مطالعه 

مؤثر باشد ولی از کنترل پژوهشگر خارج بود.

نتيجه گيری نهايی 
بیماران  اجتماعی   – خانوادگی  دادند مشكلات  نشان  نتایج 
مصروع بیشتر در رابطه با طرد شدگی، عدم حس پذیرش از سوی 
این  نیز  خانواده  در  است.  بوده  منسجم  اجتماعی  روابط  و  جامعه 
و  باشند  مواجهه می  خانواده  افراد  از حد  بیش  توجه  با  یا  بیماران 
یا با طرد شدن از سوی خانواده همراه هستند که در هر دو صورت 
مشكلات خانوادگی عدیده ای خواهند داشت )17(. از طرفی نتایج 

اجتماعی   – خانوادگی  مشكلات  از  ها  خانواده  درک  دادند  نشان 
فرزندان متفاوت است که این مساله می تواند ناشی از عدم شناخت 
خانواده ها از جنبه های مختلف این بیماری در بین اعضای خانواده 
از  بیماران  واقعی  مشكلات  از  ها  خانواده  شناخت  بنابراین  باشد. 
اهمیت ویژه ای برخوردار است. مطالعه اکبر بگلو و همكاران در سال 
1394 نیز در خصوص مراقبت های روانی و اجتماعی در این بیماران 
کمبود اطلاعات و آگاهی را ذکر کرده و نیاز به آموزش و دریافت 
آگاهی دارند. بنابراین پیشنهاد می گردد تا در مطالعات بعدی تدوین 
برنامه هایی جهت حفظ و ارتقای سلامت روان بیماران و اهمیت 

درک مشاوره با اعضای خانواده اتخاذ گردد. 

تشکر و قدردانی 
دانشگاه  فناوری  و  تحقیقات  معاون  حمایت  با  مطالعه  این 
علوم پزشكی شهید بهشتی و دانشكده پرستاری و مامایی و معاون 
پژوهشی انجمن صرع ایران انجام گرفت. لذا پژوهشگران از مسئولین 
مراکز فوق و بیماران که در اجرای طرح ما را یاری رساندند، قدردانی 

می نمایند. 
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