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Abstract
Introduction:  Many rare diseases are genetic disorders that, even if their symptoms do not appear early on, 
will be present throughout an individual’s life. The importance of self-care in rare diseases lies in learning to live 
better, maintain self-esteem, and self-acceptance, which can contribute to mental well-being. The purpose of this 
article is to review the significance of self-care for individuals with rare diseases.
Methods: This review study conducted searches in Persian language databases including: Scientific information 
database (SID), Magiran, and English language databases PubMed, and Google Scholar without time constraints. 
Combinations of Persian keywords for self-care, rare diseases, rare diagnosis and their English equivalents were 
used for searches. 43 articles were found through a database search. Based on the inclusion criteria for the study, 
ultimately 10 articles (7 quantitative studies, 2 qualitative studies, and 1 mixed-methods study) were selected and 
reviewed.
Findings: Evidence indicates that individuals with rare diseases encounter unique self-care challenges, including 
“limited knowledge, unpredictable symptoms, and isolation”. Despite these hurdles, self-care is crucial for those 
with rare diseases, resulting in “enhanced quality of life, reduced stress and anxiety, increased adaptability and 
resilience, and forward momentum."
Conclusion: Although medical research primarily concentrates on treating rare diseases, the significance of self-
care for individuals coping with these conditions is frequently disregarded, resulting in a notable gap in their 
overall well-being. Given the time-consuming and challenging nature of diagnosing, treating, and recovering 
from many rare diseases, nurse-led self-care education can alleviate burdens for patients and their families, ex-
erting a substantial influence on this journey. Additional research on self-care in individuals with rare diseases is 
imperative.
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نشریه آموزش پرستاری
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چکیده
مقدمه:  اغلب بیماری های نادر جزو اختلالات ژنتیکی هستند و حتی اگر علایم آن ها خیلی زود ظاهر نشود، در تمام دوران زندگی فرد با 
او خواهند بود. اهمیت خودمراقبتی در بیماری های نادر، برای یادگیری زندگی بهتر، عزت نفس و پذیرش خود است و می تواند به بهزیستی 

ذهنی کمک کند. هدف از این مقاله، مروری بر اهمیت خودمراقبتی در افراد مبتلا به بیماری های نادر است.
روش کار: در ایــن مطالعــه مــروری بــه جهــت یافتــن مطالعــات مرتبــط بــا خودمراقبــتی در بیمــاری هــای نــادر، بــدون در نظــر 
Magi-( ــران ــگاهی)SID(، مگی ــاد دانش ــان جه ــارسی زب ــریات ف ــاتی نش ــای اطلاع ــتجو در پایگاه  ه ــانی، جس ــازه زم ــن ب گرفت

ــان PubMed و همچنیــن در موتــور جســتجوگر گــوگل اســکالر صــورت گرفــت. از کلمــات کلیــدی فــارسی  ran( و انگلیــسی زب
خودمراقبــتی و بیمــاری نــادر، تشــخیص نــادر و معــادل انگلیــسی آنهــا بــه صــورت ترکیــبی بــرای جســتجو اســتفاده شــد. 43 مقالــه 
از طریــق جســتجو در پایگاه هــای اطلاعــاتی یافــت شــد. بــر اســاس معیارهــای ورود بــه مطالعــه در نهایــت 10 مقالــه )7 مطالعــه بــا 

رویکــرد کــمی، 2 مطالعــه بــا رویکــرد کیــفی و یــک مطالعــه ترکیــبی( انتخــاب شــدند و مــورد بــررسی قــرار گرفتنــد
یافتــه هــا: شــواهد دال بــر آن اســت افــراد مبــتلا بــه بیمــاری هــای نــادر بــرای خودمراقبــتی بــا مجموعــه ای از چالــش هــای 
منحصــر بــه فــرد »دانــش محــدود، علائــم غیــر قابــل پیــش بیــنی، انــزوا« روبــرو هســتند. بــا وجــود ایــن چالــش هــا، مراقبــت از 
خــود بــرای افــراد مبــتلا بــه بیمــاری هــای نــادر ضــروری اســت و ســبب »بهبــود کیفیــت زنــدگی، کاهــش اســترس و اضطــراب، 

ــو« می شــود ــه جل ــاب آوری، حرکــت رو ب ــری و  ت ــش انعطاف پذی افزای
نتیجــه گیــری: ایــن مطالعــه نشــان داد در حــالی کــه تحقیقــات پزشــکی بــر درمــان و درمــان بیمــاری هــای نــادر متمرکــز اســت، 
ــن باعــث ایجــاد  ــه می شــود و ای ــده گرفت ــب نادی ــد اغل ــدگی می کنن ــن شــرایط زن ــا ای ــه ب ــرای کســانی ک ــتی ب ــت خودمراقب اهمی
شــکاف قابــل توجــهی در رفــاه کلی آنهــا می شــود. از آنجــایی کــه رونــد تشــخیص، درمــان و بهبــودی بسیــاری از ایــن بیماری هــای 
نــادر ممکــن اســت زمان بــر و بــا چالش هــای بسیــاری همــراه باشــد آمــوزش خودمراقبــتی توســط پرســتاران بــا هــدف کاهــش بــار 
نــاشی از ابــتلا بــه بیمــاری هــم بــر بیمــار و هــم خانــواده وی می توانــد تاثیــر بســزایی در ایــن رونــد داشــته باشــد هنــوز تحقیقــات 

بیشــتری در مــورد خودمراقبــتی در افــراد مبــتلا بــه بیمــاری نــادر مــورد نیــاز اســت. 
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مقدمه
هــر چنــد در نــگاه ســطحی و اولیــه بیمــاری هــای نــادر ممکــن 
اســت در جامعــه نــادر و نــه چندان چالــش برانگیــز به نظر برســند، 
امــا همیــن بیماری هــای بــه ظاهــر نــادر یــکی از مشــکلات عمده 
ــرای نظام  هــای سلامــت در ســطح  سلامــتی در جمعیــت هــا و ب
ــادر، بیماری هــایی هســتند کــه  جهــان اســت ]1[. بیماری هــای  ن
ــتلا  ــا جمعیــت عمــومی مب ــراد را در مقایســه ب تعــداد کــمی از اف
ــراوانی  ــه  ف ــایی ک ــاری ه ــه بیم ــف ســاده ب ــد]2[. در تعری می کن
یــا شیــوع کــمی در جمعیــت هــای انســانی دارنــد بیمــاری هــای 
نــادر می گوینــد.  البتــه همیــن میــزان شیــوع کــم در کشــورهای 
مختلــف اعــداد مختلــفی را بــه خــود اختصــاص می دهــد بــه طــور 
مثــال در آمریــکا  عارضــه ای نــادر بــه شــمار می رود کــه کمتــر 
ــالات متحــده  ــه آن در ســطح ای ــتلا ب ــر مب ــزار نف از دویســت ه
ــته  ــود داش ــن وج ــر در ژاپ ــزار نف ــر از پنجــاه ه ــا کمت ــکا  ی آمری
باشــند امــا در اروپــا یــک نفــر در هــر دو هــزار نفــر و در هنــد ایــن 
ــه می  ــر در نظــر گرفت ــج هــزار نف ــر در هــر پن ــک نف شــاخص ی
شــود. ســازمان جهــانی بهداشــت )WHO( و آژانــس دارویی اروپــا 
)EMA( ، بیمــاری هــایی را نــادر در نظــر می گیــرد کــه کمتــر از 
پنــج نفــر در هــر ده هــزار نفــر مبــتلا شــوند. بــه طــور کلی شیــوع 
بیمــاری هــای نــادر در دامنــه ای بیــن یــک تــا هشــت نفــر در هــر 
ده هــزار نفــر اســت]1[. بیماری های نــادر اغلــب، جــزء اخــتلالات 
جــدی، تهدیــد کننــده زنــدگی و ناتــوان کننده محســوب می شــوند. 
ــود دارد و  ــادر وج ــاری ن ــزار بیم ــت ه ــه هش ــک ب ــروزه نزدی ام
تخمیــن زده می شــود کــه 350 میلیــون نفــر در سراســر جهــان بــه 
ایــن بیماری هــا مبــتلا باشــند]3[. در ایــران بــه دلیــل عــدم وجــود 
مطالعــات اپیدمیولوژیــک گســترده و عــدم وجــود شــاخصی در ایــن 
ــکی،  ــوزش پزش ــان و آم ــت، درم ــوی وزارت بهداش ــه از س زمین
ــادر ایــران در حــال حاضــر فــراوانی یــک  ــاد بیمــاری هــای ن بنی
مــورد در هــر 10 هــزار نفــر را بــه عنــوان تعریــف بیمــاری نــادر در 
نظــر می گیــرد. درگیــری بــا بیماری هــای نــادر، بیــش از مجمــوع 
ســرطان ها و ایدز اســت. بــه طــور متوســط 8 ســال طــول 
می کشــد کــه یــک بیمــار نــادر تشــخیص داده شــود. 80 درصــد از 
ــا 50درصــد افــراد  ــد. تقریب ــادر علــل ژنتیــکی دارن بیماری هــای ن
ــودکان هســتند. 30 درصــد از  ــادر ک ــای ن ــاری ه ــه بیم ــتلا ب مب
ــد.  ــد مان ــده نخواهن ــا 5 ســالگی شــان زن ــن کــودکان بیمــار ت ای
ــر  ــرگ و می ــد ســبب 35 درصــد از  م ــادر می توانن بیماری هــای ن
در اولیــن ســال زنــدگی باشــند]1[ . افــراد مبــتلا بــه بیماری هــای 
نــادر بــا چالش هــای بسیــاری از جملــه تشــخیص تاخیــری، فقدان 

مراقبت هــای تخصــصی و هماهنــگ و درمان هــای محــدود 
ــدگی  ــادر زن ــا بیماری هــای ن ــه ب ــارانی ک همــراه هســتند]4[. بیم
می کننــد مشــکلات مرتبــط بــا زمینه هــای سلامــتی، روانی 
اجتمــاعی، شــغلی و مــالی قابــل توجــهی را تجربــه می کننــد[5]. 
ایــن احتمــال وجــود دارد کــه تجربیــات بیمــاران بــا بیمــاری نــادر 
شــبیه بیمــاران مبــتلا بــه بیماری هــای مزمــن رایــج اســت. علاوه 
بــر بــار بیمــاری مزمــن، بیمــاران مبــتلا بــه بیمــاری نــادر ممکــن 
اســت بــا اســترس بیشــتری نیــز مواجــه شــوند]6[ . در بیماری های 
مزمــن، خودمراقبــتی بخــش اســاسی و جــدایی ناپذیر درمان اســت 
و بیمــارانی کــه درگیــر خودمراقبــتی می شــوند، بــا کیفیــت زنــدگی 
ــر  ــای طولانی ت ــتان و بق ــر در بیمارس ــدن کمت ــتری ش ــر، بس بهت
ــد.  ــده ان ــود بخشی ــنی را بهب ــج بالی ــهی نتای ــل توج ــور قاب ــه ط ب
خودمراقبــتی از بیمــاری مزمــن از نظــر تئــوری بــه عنــوان فرآینــد 
ــق اقدامــات ارتقــای سلامــت و مدیریــت  حفــظ سلامــت از طری
ــده را نشــان  ــن ای ــف ای ــن تعری ــف شــده اســت. ای بیمــاری تعری
ــای کلی و  ــواع رفتاره ــامل ان ــود ش ــت از خ ــه مراقب ــد ک می ده
بیمــاری خــاص اســت کــه در آن افــراد مبــتلا بــه یــک بیمــاری 
ــر  ــود درگی ــفی خ ــکی و عاط ــات فیزی ــظ ثب ــرای حف ــن ب مزم
می شــوند]7[. خــود مراقبــتی از رفتارهــای ارتقــا دهنــده سلامــتی 
ــده  در تمــام ســنین شــناخته شــده اســت و رفتارهــای ارتقــا دهن
سلامــت بــر الگوهــای مثبــت زنــدگی کــه باعــث افزایــش ســطح 
ــتلا  ــد]8[. اب ــدگی می شــود، تاکیــد می ورزن سلامــتی و کیفیــت زن
ــر مشــکلات جســمی جــدی،  ســبب  ــادر علاوه ب ــاری ن ــه بیم ب
مشــکلات عاطــفی گســترده، اخــتلالات اضطــراب، تــرس و عــزت 
نفــس می شــود و در صــورت از دســت دادن شــغل موجــب کاهش 
احســاس خوشــبختی و از هــم گسیختــگی روابــط خانــوادگی می 
گــردد. عــدم برخــورداری از توانــایی خودمراقبــتی، علائــم بیمــاری 
ــده ای  ــات فزاین ــای بی ثب ــه دوره ه ــت ب ــن اس ــدید و ممک تش

منجــر شــود]9[
حرفــه پرســتاری یکــی از پررنگ تریــن نقش هــا را در نظــام 
ــش  ــد نق ــه می توان ــک حرف ــوان ی ــی به عن ــت دارد و زمان سلام
ــر اســاس تئوری هــای ارائــه  ــه خوبــی ایفــا کنــد کــه ب خــود را ب
شــده فعالیــت کنــد]10[. امــروزه خودمراقبتــی یــک مفهــوم پایــه و 
اساســی در مراقبــت بــوده و بــه عنــوان فلســفه اصلی در پرســتاری 
می باشــد کــه حرفــه پرســتاری را از ســایر رشــته ها جــدا می کنــد 
و البتــه خودمراقبتــی یکــی از برآیندهــای مراقبــت پرســتاری نیــز 
ــز  ــی و نی ــات، سلامت ــظ حی ــث حف ــه باع ــوب می گرددک محس
باعــث بهبــودی فــرد می شــود. بـــه نظــر می رســد وقــتی شــخص 
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مراقبــت از خــود را انجــام می دهــد، احســاس ســـلامت و خــوب 
بــودن را بیشــتر تجربــه می کنــد]11[. برنامه هــای خــود مراقبــتی 
بــه بیمــاران ایــن امــکان را می دهــد کــه اســتقلال خــود را حفــظ 
ــر یــک بیمــاری مزمــن را داشــته  کننــد و درجــه ای از کنتــرل ب

باشــند، در نتیجــه بــه بهبــود کیفیــت زنــدگی کمــک می کنــد.
فرآینــد خودمراقبــتی شــامل حــل مســئله، تصمیــم گیری، اســتفاده 
از دارو و ســایر درمــان هــا، مشــارکت بــا متخصصــان مراقبت هــای 
بهداشــتی و انجــام منظــم بــررسی و افزایــش دانــش اســت]12[. 
شایســتگی مراقبــت از خــود شــامل دانــش، مهارت هــا، نگرش هــا 
ــای  ــا فعالیت ه ــازد ت ــادر می س ــراد را ق ــه اف ــایی اســت ک و باوره
ــت و بهزیســتی انجــام  ــدگی، سلام ــظ زن ــرای حف ــتی را ب بهداش
ــای  ــت ه ــدگی )ADLs / فعالی ــه زن ــای اولی ــت ه ــد. فعالی دهن
ــاده  ــت و پی ــر موقعی ــز، تغیی ــت و پ ــد پخ ــود مانن ــت از خ مراقب
ــاری  ــه بیم ــتلا ب ــراد مب ــرای اف ــاعی ب ــازگاری اجتم روی( و س
ــاز  ــورد نی ــتی م ــود مراقب ــای خ ــت. فعالیت ه ــروری اس ــادر ض ن
ــغلی،  ــداری ش ــردی، نگه ــن ف ــط بی ــره، رواب ــدگی روزم ــرای زن ب
ــوزش  ــتی و آم ــود مراقب ــت خ ــازگاری و مدیری ــای س ــارت ه مه
ــان دارویی اســت]13[. هــر الگــوی یــک بیمــاری  ــر از درم مهم ت
منعکــس کننــده دوره ای اســت کــه ممکــن اســت طی کنــد، امــا 
ــم توســط فــرد مبــتلا تغییــر  ــا مدیریــت دقیــق علائ ــد ب می توان
یابــد[9]. در بافــت فرهنگــی کشــور مــا کــه بیش تــر توجهــات بــر 
درمــان طبــی بیمــاری متمرکــز اســت، نهادینــه کــردن رفتارهــای 
ــاران از  ــی بیم ــی و روان ــار مال ــش ب ــت کاه ــی جه خودمراقبت
اهمیــت خاصــی برخــوردار اســت]14[. بیشــتر دانــش و اطلاعــات 
ــه  ــع ســاختار یافت ــادر در مناب ــورد بیماری هــای ن ــا در م حاضــر م
ــالات  ــد مق ــوب مانن ــون مکت ــاتی و مت ــای اطلاع ــر پایگاه ه نظی
ــای  ــنی، گزارش ه ــای بالی ــنی، کارآزمایی ه ــوارد بالی ــاتی، م تحقیق
ایمــنی دارو، بولتــن هــای خبــری سلامــت و همچنیــن رســانه های 
اجتمــاعی قــرار دارد. بنابرایــن، داشــتن تصویــری دقیــق و کامــل 
ــش   ــری چال ــا آن ام ــط ب ــائل مرتب ــادر و  مس ــای ن از بیماری ه
ــر بیماری هــای  ــرای اکث ــانی ب ــاب درم ــز اســت]15[. در غی برانگی
ــتی  ــه مراقبت هــای حمای ــال ارائ ــه دنب ــت بیمــاری ب ــادر، مدیری ن
ــادر نیازهــای  ــه بیمــاری هــای ن ــتلا ب ــه اســت. بیمــاران مب بهین
ــورد  ــای م ــه ه ــام زمین ــالایی در تم ــده ب ــرآورده نش ــتی ب حمای
مطالعــه دارنــد. مراقبــت هــای چنــد رشــته ای، از جملــه حمایــت 
روانی و ارائــه اطلاعــات در مــورد سیســتم مراقبــت هــای 
بهداشــتی، گزینــه هــای درمــانی، دوره بیمــاری و ... ممکــن اســت 
بــه رفــع ایــن نیازهــا کمــک کنــد]16[. بیمــاری نــادر بــر سلامــت 

روان و تندرســتی اثــر دارد. سلامــتی بــدون سلامــت روان وجــود 
نــدارد. سلامــت جســمانی ضعیــف می توانــد میــزان افســردگی و 
ــر  ــد ب اضطــراب را افزایــش دهــد. سلامــت روان ضعیــف می توان
سلامــت جســمانی، ظرفیــت مراقبــت از خــود و کاهش تــاب آوری 
ــاری  ــا بیم ــادر ی ــاری ن ــک بیم ــا ی ــدگی ب ــذارد]17[. زن ــر بگ تأثی
ــر  ــه ه ــم ک ــارت مه ــک مه ــن رو ی ــت. از ای ــان نیس ــن آس مزم
ــادر بایــد از آن برخــوردار باشــد رفتارهــای  ــا بیمــاری ن بیمــاری ب
خــود مراقبــتی اســت. عوامــل متعــددی بــا رفتارهــای خودمراقبــتی 
مرتبــط اســت. نتایــج مطالعــه ای نشــان داد بهبــود تعامــل بیمــار و 
پزشــک می توانــد مهارت هــای خودمراقبــتی بیمــاران و همچنیــن 
پایبنــدی آنهــا بــه درمــان را افزایــش دهــد]18[. طبقــه اجتمــاعی 
و ســطح تحــصیلات خانــواده نیــز بــا عــادات خودمراقبــتی 
ــران از  ــان و ای ــتی در جه ــوزش خود مراقب ــت]19[. آم ــط اس مرتب
ــگاه  ــاری داشــته و پرســتاران جای ــون تحــولات بسی ــا کن ــدا ت ابت
ــراد  ــد]20[. اف ــدا کرده ان ــه پی ــن عرص ــردی در ای ــه ف ــر ب منحص
ــات  ــرای کســب اطلاع ــود ب ــای خ ــادر در تلاش ه ــاری ن ــا بیم ب
ــتی را  ــن سلام ــد و مراقبی ــاز دارن ــت نی ــایی و حمای ــه راهنم ب
ــود  ــات خ ــای جســتجوی اطلاع ــر چالش ه ــه ب متحــدانی در غلب
می داننــد]21[. آنچــه ایــن بــررسی بــر آن تأکیــد می کنــد، اهمیــت 
و ایجــاد یــک محیــط مشــارکتی بــرای پاســخ بــه ســؤالات مهــم 
ــادر اســت]22[. نتایــج یــک  بــرای بیمــاران مبــتلا بــه بیمــاری ن
نظرســنجی جامــع در خصــوص موانــع و انتظــارات بیمــاران بیماری 
نــادر و خانــواده هــای آنهــا در ترکیــه نشــان داد بالاتریــن انتظــار 
یــا اولویــت ایجــاد مراکــز تشــخیص و درمــان بیمــاری هــای نــادر، 
اطلاعــات دقیــق و دقیــق در مــورد بیمــاری هــا بــه زبــان تــرکی 
ــای  ــان ه ــا و درم ــان ه ــکان، درم ــه پزش ــان ب ــترسی آس و دس
ــج نشــان می دهــد کــه صــرف نظــر از  ــن نتای ــود. ای ــتی ب حمای
کشــور، افــراد مبــتلا بــه بیمــاری هــای نــادر و خانــواده هــای آنهــا 
مشــکلات و انتظــارات مشــابه ای دارنــد]23[. بــا توجــه بــه اهمیت 
ــدت و  ــد م ــدت و بلن ــاه م ــوارض کوت ــرل ع ــتی در کنت خود مراقب
ــادر، در  ــای ن ــتی بیماری ه ــوزش خود مراقب ــترده آم تحــولات گس
ایــن مقالــه بــه مــرور  اهمیــت خودمراقبتــی در افــراد بــا بیمــاری 

نــادر پرداختــه شــده اســت.

روش کار
ــات  ــرور مطالع ــلی( حاصــل م ــتی )نق ــروری روای ــه م ــن مطالع ای
مختلــف در بــاره خودمراقبتــی در افــراد بــا بیمــاری نــادر در ایران و 
جهــان اســت. بــه جهــت یافتــن مطالعــات مرتبــط بــا خودمراقبــتی 
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ــریات  ــاتی نش ــای اطلاع ــتجو در پایگاه  ه ــادر، جس ــاری ن و بیم
 )magiran( ــران ــگاهی )SID(، مگی ــاد دانش ــان جه ــارسی زب ف
ــتجوی  ــور جس ــن در موت ــان Pubmed و همچنی ــسی زب و انگلی
گــوگل اســکالر (Google Scholar( صــورت گرفــت. از کلمــات 
کلیــدی فــارسی خــود مراقبــتی، بیمــاری نــادر، تشــخیص نــادر و 

معــادل انگلیــسی آنهــا بــه صــورت ترکیــبی اســتفاده شــد
self-care [Title/Abstract] AND (rare disease*[Ti-)

tle/Abstract] OR rare diagnos*[Title/Abstract])
کلیــد واژه rare diseases از واژگان MeSH اســت و در بردارنــده 
 Disease,) :اســت (Entry Terms) ــن اصطلاحــات ورودی ای
Dis-( ،)Orphan Diseases( ،)Rare Disease( ، )Rare

Orphan Disease( ، )ease, Orphan). بــازه زمانی جســتجو 
بــدون محدودیــت زمــانی تــا فروردیــن 1403 )آوریــل 2024( بوده 
ــر  ــشی منتش ــواهد پژوه ــواع ش ــامل ان ــای ورود ش ــت. معیاره اس
شــده بــه زبــان انگلیــسی یــا فــارسی در بــاره خودمراقبــتی در یکی 
از بیمــاری هــای نــادر ایــران یــا جهــان مطابــق اطلــس بیمــاری 
ــل  ــن کام ــه مت ــترسی ب ــدم دس ــروج ع ــار خ ــادر و معی ــای ن ه
ــه از طریــق جســتجو در پایگاه هــای  ــوده اســت. 43 مقال ــه ب مقال

اطلاعــاتی و ســه مقالــه از طریــق منبــع مقــالات یافــت شــد. ابتــدا 
خلاصــه مقــالات را مطالعــه کــرده و مقــالاتی کــه معیارهــای ورود 
ــا هــدف  ــه کــه مطابــق ب را داشــتند وارد مطالعــه  شــدند. 10 مقال
موضــوعی ایــن مطالعــه بــود، انتخــاب شــدند و مــورد بــررسی قرار 
گرفتنــد. پــس از مطالعــه متــن کامــل مقــالات مرتبــط، داده هــای 
مــورد نیــاز بــه جهــت نــگارش مقالــه مــروری اســتخراج گردیــد. 

یافته ها
از مجمـوع 43 مقالـه یافت شـده 10 مقاله انگلیـسی مرتبط با هدف 
مطالعـه  )7 مطالعـه بـا رویکرد کـمی، 2 مطالعه با رویکـرد کیفی و 
یـک مطالعـه ترکیـبی( انتخاب شـدند و مـورد بررسی قـرار گرفتند. 
خلاصـه ای از مطالعـات در جـدول شـماره )1( آورده شـده اسـت. 
مطالعـات نشـان داده اند که آمـوزش و مداخلات حمایـتی می توانند 
بـه افـراد بـا بیمـاری نـادر در ارتقـای مهارت هـای خودمراقبـتی و 
بهبـود کیفیـت زنـدگی کمـک کننـد و اثـر مثبـتی بـر شایسـتگی 
و عـزت نفـس آنـان داشـته باشـد. شـرکت کننـدگان در مطالعـات 
خواسـتار اطلاعات و منابع بیشـتر در مورد بیماری خود، و همچنین 
حمایـت عاطفی و اجتماعی از سـوی مراقبـان و همتایان خود بودند

یافته هاروش مطالعهجمعیت سوال مطالعهنویسنده 

1Twomey
et al (2024)

طراحی و تولید 
ابزار حمایت از 

خودمراقبتی در 
بیماری نادر در 
دوران کودکی 

 

خانواده های  دارای 
فرزند با بیماری نادر 
اختلالات التهابی با 

 )IMID( واسطه ایمنی
شامل: کودکان با  طیف 

وسیعی از اختلالات 
شامل سارکوئیدوز، 

بیماری التهابی روده ؛ 
سندرم Blau ، نفریت 

توبولو بینابینی   و 
بیماری التهابی چشم

توسعه ابزار  و محتوای 
حمایتی به صورت 

پاسپورت خودمراقبتی

از کودک  مراقبت  اگرچه  بیماران  این  خانواده های 
سن  به  کودکان  رسیدن  با  اما  دارند  عهده  بر  را 
نیازهای  که  می رود  انتظار  آنان  از  خودمراقبتی، 
ابزار  کنند.  مدیریت  و  کرده  درک  را  خود  مراقبتی 
تهیه  »پاسپورت"  صورت  به  خودمراقبتی  حمایتی 
شد تا کودکان و جوانان و خانواده ها در کنترل بیماری 
نادر، مزمن و پیچیده شان در شرایط مختلف بتوانند 
از آن استفاده کنند. 8 خانواده  دارای کودکان  8 سال 
ابزار را در یک مشاوره کلینیک دریافت  به بالا این 
 Childhood یا CORDSS کردند. نام پاسپورت
 Onset Rare Disease Self-car Support
Passport است و دارای 16 قسمت  از جمله شروع 
سفر، تشخیص، لحظات کلیدی، تیم بالینی من، نام 
وضعیت  باره  در  مفید  اطلاعات  مفیدم،  داروهای 
من، در باره درمان هایم، در باره چیزهایی که به من 
کمک می کند، برنامه های مراقبتی اورژانسی، برنامه 
ریزی من برای آینده و سایر لینک های مفید است. 
این  از  استفاده  که   دادند  گزارش  ها  خانواده  همه 
این  از  و  کردند   گزارش  مثبت  تجربه  یک  را  ابزار 
مدرسه  بستگان،  با  ارتباط  برقراری  برای  پاسپورت 
استفاده  بهداشتی  های  مراقبت  متخصصان  سایر  و 
کرده بودند. پیشنهاد شد که این پاسپورت به صورت 

دیجیتالی نیز تهیه شود [24].

جدول 1 : مطالعات مرتبط با خودمراقبتی در افراد با بیماری های نادر

فاطمه رضایی و همهاران
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2
Kerr

et al (2023)

مراقبت در 
بیماری های 

نادر/ توصیه های 
مراقب و بیمار 
برای خانواده ها 

و پزشکانی 
که مراقبت از 
ناهنجاری های 

عروقی را 
مدیریت 
می کنند.

 21بیمار بالغ دارای 
ناهنجاری های پیچیده 

عروقی و 24 مراقب 
از کودکان مبتلا به 

ناهنجاری های عروقی

توصیفی/مصاحبه های 
نیمه ساختار

شــرکت کننــدگان بــه بیمــاران و مراقبــان توصیــه 
ــه  ــد کــه حــامی مراقبــت از بیمــار باشــند، ب کردن
سلامــت روانی و عاطــفی رسیــدگی کننــد، بــه 
دنبــال حمایــت اجتمــاعی باشــند و خــود مدیریــت 

ــد[4]. ــا دهن ــت از خــود را ارتق و مراقب

3 Baeza-Velasco, 
et al(2023)

16 بیمار با سندرم 
عروقی اهلرز-دانلوس 
و 16 بیمار با سندرم 

عروقی  لویز-دیتز و 18 
فرد سالم

افراد  به پرسشنامه های  
سازگاری روانی 

اجتماعی، کیفیت 
زندگی پاسخ دادند و 
طی مطالعه ای کیفی 

در مصاحبه شرکت 
کردند و تجربیات 

زندگی خود را بیان 
داشتند. 

 چهار موضوع اصلی در تحلیل های کیفی شناسایی 
رفتارهای  بیماری،  از  ناکافی  دانش  با   زندگی  شد: 

بهداشتی/خودمراقبتی و راهبردهای مقابله ای. 
های  سندرم  منفی  تأثیر  علی رغم  داد  نشان  نتایج 
اختلال عروقی بر زندگی روزمره بیماران، در مجموع، 
آن انطباق بهینه ای را با بیماری داشته اند که این 
امر می تواند به دلیل راهبردهای مقابله ای مناسب و 
خودمراقبتی باشد. برای تأیید این نتایج و درک بهتر 
نیازهای آنها، تحقیقات بیشتری در جنبه های روانی 
اجتماعی افراد مبتلا به این بیماری های نادر مورد 

نیاز است [25].
4Ng,  et al 

(2022)
ایجاد یک 

پروفایل هنجاری 
از کیفیت زندگی 
مرتبط با سلامت   

جمعیت 
بیماری های نادر 
در هنگ کنگ  

و شناسایی 
عوامل بالقوه 

پیش بینی کننده 

بیماران مبتلا به 
بیماری نادر و مراقبان 

در هنگ کنگ

 کیفیت زندگی 
بیماران با بیماری 

نادر و مراقبان آنان با 
پرسشنامه بررسی شد

ــادر منحصــر   از  286 بیمــار، کــه 107 بیمــاری ن
بــه فــرد را  گــزارش کردنــد نشــان دهنــده وضعیت 
سلامــتی بدتــر از مــرگ اســت. مشــکلات بیشــتری 
در ابعــاد »فعالیت هــای معمــول« و »خودمراقبــتی« 

ثبت شــد[26].

5Depping
et al (2021)

درمان پذیرش و 
تعهد با حمایت 
همتایان روبرو 

می شود/ توسعه 
یک مداخله 
خودمراقبتی 

حمایتی برای 
بیماران مبتلا 

به بیماری های 
نادر.

مرحله یک: 300 
نفر شرکت کننده 

با بیماری های نادر 
 مختلف.

مرحله دو: افراد مبتلا 
به نوروفیبروماتوز نوع 
یک )n=4(،  کلانژیت 

 ،)n=5( اسکلروزان اولیه
 شریان ریوی

،)n=4( فشارخون بالا
و نشانگان مارفان 

،)n=5(

نظرسنجی آنلاین 
مقطعی

یک فرآیند توسعه چند 
مرحله ای

بــر اســاس نیازســنجی چنــد مرحلــه ای، یــک 
مداخلــه خودکمــک هدایت شــده توســط همتایــان 
بــرای بیمــاران مبــتلا بــه بیماری هــای مزمــن 
نــادر اجــرا شــد. ترکیــب خــود مدیریــتی، مشــاوره 
ــک  ــا ی ــدگی ب ــه زن ــت ب ــن اس ــان ممک ــا همتای ب
نــادر کمــک کنــد. شــرکت کنندگان  بیمــاری 
مــورد  در  بیشــتر  اطلاعــات  کســب  خواســتار 

ــد[ 6]. ــود بودن ــاص خ ــرایط خ ش

6 Kwakkenbos
et al (2019)

عوامل مرتبط 
با بیمار احتمال 

استفاده از 
مداخلات 

خودمراقبتی 
آنلاین را گزارش 

کردند.

بیماران مبتلا به 
اسکلرودرمی

کوهورت/شبکه 
مداخله محور بیمار 

 (SPIN)اسکلرودرمی

یافتــه اصــلی ایــن مطالعــه ایــن بــود کــه مهمتریــن 
ــه  ــزارش شــده بیمــار ب ــه گ ــر علاق ــر ب ــل مؤث عام
اســتفاده از مــداخلات خودمراقبــتی آنلایــن خــاص 
بیمــاری، علاقــه عمــومی بــه اســتفاده از مــداخلات 

آنلاین اســت[27]. 
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7
Lewis

et al (2016)

مهارت های 
خود مراقبتی 

مرتبط با دارو در 
بیماران مبتلا به 
فیبروز کیستیک

بیماران مبتلا به فیبروز 
کیستیک

از مقطعی بسیــاری  بــررسی،  مــورد  جمعیــت  در 
ــالی  ــل بزرگس ــا دارو در اوای ــط ب ــای مرتب مهارت ه
بــه دســت نیامــده بودنــد. ارزیــابی و ارائــه آمــوزش 
بــرای مهــارت هــای خــود مراقبــتی مرتبــط بــا دارو 

ــت[28]. ــاز اس ــورد نی ــنین م ــام س در تم

8
 Hornboonherm

et al (2016)

رفتارهای 
خودمراقبتی 

و مدیریت 
مسیر توسط 

افراد مبتلا به 
اسکلرودرمی در 

شمال شرقی 
تایلند

بیماران مبتلا به 
اسکلرودرمی

ایـن مطالعـه نشـان می دهـد کـه نظریه پرسـتاری کیفی
راهنمـای   )2001 )اورم،  خـود  از  مراقبـت  نقـص 
مفیـدی بـرای مدیریت پرسـتاری برای افـراد مبتلا 
بـه اسـکلرودرمی هسـتند. بـا درک و بـه کارگیـری 
تواننـد  می  پرسـتاران  چارچـوب،  و  نظریـه  ایـن 
رفتارهـای خودمراقبـتی را ارتقـا دهنـد و موقعیـت 
هـایی را در طـول مسیـر بیماری که نیـاز به مداخله 

و مدیریـت دارنـد، تشـخیص دهنـد[9].

9
Hwang

et al (2013)

تجربه آموزش 
خودمراقبتی، 

عملکرد 
خودمراقبتی، و 

نیازهای خدمات 
مراقبتی در 

منزل بیماران 
مبتلا به بیماری 

های نادر و 
صعب العلاج 

که از دستگاه 
تنفس مصنوعی 
خانگی استفاده 

می کنند.

بیماران مبتلا به 
بیماری های نادر 

و صعب العلاج 
استفاده کننده از 

دستگاه تنفس 
مصنوعی

65.4 درصد از افراد مورد مطالعه مرد و 55.6 درصد توصیفی
مبتلا به اسکلروز جانبی میوتروفیک بودند. موارد ب 
بالاترین و کمترین سطح تجربه آموزش خودمراقبتی 
مصنوعی«  تنفس  دستگاه  از  »استفاده  ترتیب  به 
)94درصد( و »اطلاعات منابع در دسترس جامعه« 
)27 درصد( بودند. در این میان، خودمراقبتی از نظر 
»بهداشت فردی« )59/6 درصد( به خوبی انجام شد، 
اما در »اطلاعات منابع در دسترس جامعه« )23/7 
وضعیت  »ارزیابی  نداشت.  خوبی  عملکرد  درصد( 
سلامت« بیشترین نیاز )88/2 درصد( را به خدمات 
مراقبت در منزل داشت. به طور کلی، نیاز به خدمات 
مراقبت در منزل برای بیمارانی که از ونتیلاتورهای 
بود  بیمارانی  از  بیشتر  می کنند  استفاده  تهاجمی 
از ونتیلاتورهای غیرتهاجمی استفاده می کردند.  که 
ارائه  به  نیاز  تنها  نه  خانگی  مراقبت های  پرستاران 
باید  بلکه  دارند،  بیماران  برای  فیزیکی  مراقبت های 
نقش خود را در افزایش دسترسی بیمار به و استفاده 
از منابع مختلف جامعه برای ارائه آموزش و مراقبت 

منظم و فردی تقویت کنند[29].

10Moen
et al (2009)

به کارگیری 
منابع مبتنی بر 
وب2 در تقویت 
خودمراقبتی و 
استقلال با یک 

وضعیت پزشکی 
نادر 

افراد مبتلا به این 
اختلال نادر، اعضای 

خانواده و ارائه دهندگان 
خدمات سلامتی

استفاده از نرم افزار 
 Social( اجتماعی
software( و وب 

2 )مانند ویکی پدیا، 
وبلاگ ها(

نرم افزار اجتماعی و وب 2، فرصت های جدیدی را 
برای مشارکت و ساخت دانش مشترک در حمایت از 
همتایان و مراقبت از خود فراهم می کند تا علیرغم 
مشکلات گذرا یا دائمی سلامت زندگی خوبی داشته 
باشد. فرصت ها شامل بسیاری از تعاملات برای به 
اشتراک گذاشتن و جمع آوری دانش و تجربیات از 
منظرهای مختلف است. این مطالعه در پی بررسی 
ایجاد یک محیط مشترک برای پشتیبانی همتایان و 
ساخت دانش مربوط به یک بیماری نادر است [30] 

بحث

ــات پژوهــشی موجــود در  ــررسی مطالع ــا هــدف ب ــه ب ــن مطالع ای
ــادر انجــام شــد.  ــا بیمــاری ن خصــوص خــود مراقبــتی در افــراد ب
ــش  ــاده چال ــوق الع ــد ف ــادر می توان ــاری ن ــک بیم ــا ی ــدگی ب زن
برانگیــز باشــد. علائــم جســمی می توانــد ناتــوان کننــده و صدمــه 
عاطــفی می توانــد بسیــار زیــاد باشــد. بــا توجــه بــه منحصــر بــه 
فــرد بــودن مراقبــت از خــود بــرای بیمــاری هــای نــادر،  آمــوزش 

ــر  ــدگی منج ــت زن ــود کیفی ــه بهب ــد ب ــتی می توان ــود مراقب خ
ــه می  ــنی ک ــل پیش بی ــم غیرقاب ــدود، و علائ ــش مح ــود. دان ش
توانــد  به طــور غیرمنتظــره ای شــعله ور شــود توســعه راهبردهــای 
خودمراقبــتی مؤثــر را دشــوار می کنــد و بــر روال هــای روزمــره و 

ــذارد. ــر بگ ــود تأثی ــت از خ ــای مراقب شیوه ه
ــاری  ــر بیم ــل سی ــه دلی ــادر ب ــای ن ــه بیماری ه ــتلا ب ــاران مب بیم
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و دســترسی دشــوار بــه مراقبــت کافی در معــرض اســترس 
ــدی،  ــده، ج ــرایط پیچی ــن ش ــد. ای ــرار می گیرن ــاعی ق روانی اجتم
ــا  ــب ب ــد سیســتمیک هســتند کــه اغل ــده، مزمــن و چن ناتوان کنن
ناتــوانی جســمی، حــسی و فکــری همــراه اســت[31]. یافته هــای 
مطالعــه مهین فــر و همــکاران نشــان داد کــه برنامــه خودمراقبــتی 
ــود  ــب بهب ــترس موج ــان و در دس ــه آس ــک مداخل ــوان ی ــه عن ب
ــه ســرطان پســتان ماســتکتومی  ــتلا ب ــان مب ــدگی زن ــت زن کیفی
ــمی از  ــد ک ــا درص ــد تنه ــر می رس ــه نظ ــود]8[. ب ــده می ش ش
ــد و در  ــا می کنن ــوبی ایف ــه خ ــتی را ب ــش خودمراقب ــاران نق بیم
ــده  ــای ارتقاءدهن ــه آموزش ه ــدید ب ــاز ش ــتی نی ــه خودمراقب زمین
سلامــتی وجــود دارد]32[. نتایــج مطالعــه ســلیمانی و همــکاران نیز 
نشان داد فراینـــد خـــودمراقبتی در بیمـاران مبـتلا بـه پارکینـسون 
ــم و  ــوده و براســاس مراحــل و شــدت علای ــه ب ــه زمین وابســته ب
نـشانه هـــای بیمـــاری مـی توانـد متفـــاوت باشد]14[. توجه بیشتر 
ــانه  ــم و نش ــرات در علائ ــه تغیی ــخ ب ــود، پاس ــای بهب ــه روش ه ب
ــه  هــا مــورد نیــاز اســت. نشــانه ها دلیــل اصــلی مراجعــه افــراد ب
ــم نتیجــه ای اســت  ــع علائ مراقبت هــای بهداشــتی هســتند و رف
ــورد  ــار م ــتی بسی ــای بهداش ــان مراقبت ه ــرای متخصص ــه ب ک
ــه  ــه ب ــه نظــر می رســد ک ــم، ب ــه علائ توجــه اســت. در پاســخ ب
ــر  ــود را تغیی ــت خ ــطح فعالی ــود س ــه می ش ــاران توصی ــر بیم اکث
دهنــد )مــثلًا اســتراحت(، دارو مصــرف کننــد، رژیــم غــذایی خــود 
ــده مراقبت هــای بهداشــتی تمــاس  ــا ارائه دهن ــد و ب را اصلاح کنن
بگیرنــد. بــا ایــن حــال، توصیــه بــه نــدرت بــرای بهبــود پاســخ بــه 
علائــم کافی اســت. تعــداد بسیــار کــمی از مطالعــات بــر تمرینــات 
و   Kerr مطالعــه  در   .]7[ شــده اند  متمرکــز  مهارت ســازی 
ــتی در ناهنجاری هــای  همــکاران در خصــوص توصیه هــای مراقب
عــروقی، تاکیــد بــر توصیه هــای ارتباطــات خانــواده محــور، 
ــود و  ــت از خ ــت حمای ــب، اهمی ــار و مراق ــدگی بیم ــت زن کیفی
ــه  ــد ب ــا می توان ــه ه ــن توصی ــوده اســت. ای ــاعی ب ــت اجتم حمای
ــد]4[.  ــه کنن ــا غلب ــن چالش ه ــر ای ــا ب ــد ت ــک کن ــا کم خانواده ه
ــتی  ــوزش خودمراقب ــز  آم ــکاران، نی ــه شهســواری و هم در مطالع
بــر کیفیــت زنــدگی بیمــاران مبــتلا بــه ســرطان پســتان، ســبب 
افزایــش کیفیــت زنــدگی بیمــاران پــس از دریافــت آمــوزش هــا 

ــه اســت]33[ ــا یافت ارتق
بــه  کــه  همــکاران  و    Martínez-deMiguel مطالعــه   
ــان  ــد نش ــادر پرداختن ــاری ن ــای بیم ــانه ه ــم و نش ــررسی علائ ب
ــادر  ــای ن ــروز بیماری ه ــال های اول ب ــان در س ــت زم داد اهمی
ــاران و  ــهی بیم ــش آگ ــدی در پی ــوع کلی ــک موض ــوان ی ــه عن ب

کیفیــت زنــدگی آنهــا نشــان داده شــده اســت ]15[. نتایــج بیانگــر 
ــای  ــن نیازه ــر گرفت ــا در نظ ــه ای ب ــر برنام ــه اگ ــتند ک ــن هس ای
ــا  ــر ج ــتی ب ــد مثب ــردد، پیام ــن و اجــرا گ ــاران تدوی ــوزشی بیم آم
ــای  ــد توانایی ه ــتی می توان ــن خود مراقب ــت. همچنی ــد گذاش خواه
واپــس زده و فرامــوش شـــده بیمــار را تحریــک کــرده و از آن ها در 
جهــت رفــع ناتوانی هــا اســـتفاده نمایــد، بنابرایــن اجــرای برنامــه 
خود مراقبــتی می توانــد انگیــزه و اعتمــاد بــه نفــس را در بیمــاران 
تقویــت نمایــد بــه طــوری کــه آن هــا بــا قبــول مســئولیت مراقبت 
ــود  ــاری را بهب ــه از بیم ــای حاصل ــایی ها و ناتوانی ه ــود، نارس از خ
بخشــند و از تــوان خودمراقبــتی در جهــت رفع مشــکلات اســتفاده 
نماینــد و موجــب ارتقــاء کیفیــت زنــدگی شــوند]34[. افــراد مبــتلا 
ــرای ســازگاری  ــات لازم ب ــد اطلاع ــب فاق ــادر اغل ــاری ن ــه بیم ب
ــد  ــا بای ــود، آن ه ــن وج ــا ای ــود هســتند. ب ــده خ ــا شــرایط پیچی ب
ــد.  ــود را بیاموزن ــت از خ ــا مراقب ــط ب ــتی مرتب ــای بهداش رفتاره
ــای  ــام رفتاره ــوه انج ــم، نح ــن مه ــوان مراقبی ــه عن ــتاران ب پرس
ــاه،  ــای رف ــث ارتق ــه باع ــد ک ــوزش می دهن ــتی را آم خودمراقب
 Katelaris .]9[ــراد می شــود ــتی و نجــات جــان اف حفــظ سلام
ــام در  ــج و ادغ ــتراتژی ها، نتای ــررسی اس ــت ب ــکاران در جه و هم
مراقبت هــای بالیــنی بیمــاری نــادر بــه ایــن نتیجــه دســت یافتنــد 
ــر بیمــاران  ــل توجــهی را هــم ب ــار قاب کــه اخــتلالات ژنتیــکی ب
ــد.  ــل می کن ــتی تحمی ــت بهداش ــتم های مراقب ــر سیس ــم ب و ه
ــان  ــا زم ــتی ت ــود مدیری ــارانی در خ ــن بیم ــارکت دادن چنی مش
ــت]12[.  ــا اس ــار هزینه ه ــمی در مه ــه، گام مه ــای بهین درمان ه
پرســتاران بــرای کســانی کــه بــه دنبــال راهنمــایی بــرای 
جلوگیــری از شــرایط مضــر در طــول دوره هــای ناپایــدار هســتند، 
ــم و نشــانه  ــه علائ ــب نســبت ب ضــروری هســتند. نگــرانی مراق
ــه موقــع اســت. یــک هــدف  ــرای کمــک ب هــا عامــل مهــمی ب
اســتراتژیک می توانــد جهــت مسیــر را از ناپایــدار بــه پایــدار بــدون 
عــوارض جــدی تغییــر دهــد. بــا اتخــاذ ادراکات مثبــت و بــا انجــام 
اقدامــات لازم در مــورد رفتارهــای خودمراقبــتی، مسیرهــا می 
ــد  ــا نشــان می ده ــد]9[. یافته ه ــدار برگردن ــه پای ــه مرحل ــد ب توانن
بیماری هــای نــادر بــر رفــاه بیمــار و مراقــب تأثیــر می گــذارد و از 
درخواســت های پزشــکان بــرای ارائــه منابــع و خدمــات حمایــتی 
 Richter ــه ــد]4[. نتایج مطالع ــتیبانی می کن ــور پش ــواده مح خان
ــرای  ــانی ب ــل جه ــک تمای ــه ی ــد ک ــان می ده ــکاران نش و هم
ــه  ــج« ب ــای رای ــادر« از »بیماری ه ــای ن ــخیص »بیماری ه تش
ــه  ــد رو ب ــده رون ــان دهن ــن نش ــود دارد. ای ــمی وج ــوه ای رس شی
ــرای ایجــاد سیاســت های بهداشــتی خــاص  ــلی ب رشــد بیــن المل
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ــن  ــوم ای ــدن مفه ــن ش ــت. روش ــادر اس ــای ن ــرای بیماری ه ب
کــه چــه چیــزی یــک بیمــاری نــادر را تشــکیل می دهــد، حــوزه 
مهــمی بــرای تحقیقــات بیشــتر اســت ]2[. مطالعــه ای کــه توســط 
Lewis  و همــکاران  در خصــوص مهــارت هــای خــود مراقبــتی 
دارویی نشــان داد بسیــاری از بزرگســالان جــوان قــادر بــه تکمیــل 
بسیــاری از مهــارت هــای خــود مراقبــتی مرتبــط بــا دارو نبودنــد. 
کاهــش بهزیســتی در ســال های نوجــوانی در بیمــاران مبــتلا بــه 
شــرایط مزمــن نــاشی از کاهــش مراقبــت از خــود مشــاهده شــده 
اســت. انجــام دوره ای ارزیابی هــای آمــادگی ممکــن اســت دانــش 
و مهارت هــای بیمــار را در آماده ســازی بــرای انتقــال بــه مراقبــت 
ــزل  ــار در من ــه بیم ــگامی ک ــد]28[. هن ــود بخش ــالان بهب بزرگس
ــکی  ــواده در نزدی ــای خان ــرد، اعض ــرار می گی ــت ق ــت مراقب تح
ــش مناســب  ــایی تشــخیص شــرایط اضطــراری و واکن ــد توان بای
را داشــته باشــند، بنابرایــن ارائــه آمــوزش مــداوم و ارزیــابی ســطح 
دانــش در ایــن مــوارد ضــروری اســت]29[. یافته هــا حــاکی از آن 
ــل بیماری هــای  ــه دلی ــادر ب اســت کــه تشــخیص بیماری هــای ن
همــراه شــان هنــوز بسیــار دشــوار اســت. حــتی هنــگامی کــه ایــن 
بیماری هــا تشــخیص داده می شــوند نیــاز بــه درمــان پــر هزینــه و 
طــولانی مــدت دارنــد کــه نگــرانی دولت هــای داخــلی را افزایــش 
ــای  ــه بیماری ه ــتری در زمین ــات بیش ــن تحقیق ــد. بنابرای می ده
نــادر بایــد انجــام شــود تــا آگاهی و دانــش کادر پزشــکی در رابطــه 
بــا تشــخیص و درمــان آن هــا افزایــش یابــد کــه در نهایــت منجــر 
ــاران  ــع بیم ــه نف ــت ب ــان و در نهای ــر کادر درم ــوزش بهت ــه آم ب

خواهــد شــد]3[

نتیجه گیری
ــادر  ــای ن ــه بیماری ه ــتلا ب ــراد مب ــرای اف ــتاری ب ــت پرس مراقب
ــاز  ــورد نی ــات و راهبردهــای م ــه اطلاع ــر ارائ ــه طــور خــاص ب ب
ــره  ــدگی روزم ــاری در زن ــرات بیم ــتقل تأثی ــت مس ــرای مدیری ب
ــا  ــن بیماری ه ــه ای ــتلا ب ــراد مب ــه اف ــتی ب ــز دارد. خودمراقب تمرک
کمــک می کنــد تــا بــا چالش هــای مربــوط بــه بیمــاری، از جملــه 
علائــم، درمان هــا، و عــوارض جانــبی آن هــا مواجــه شــوند. 
پرســتاران می تواننــد در آمــوزش و حمایــت از ایــن افــراد در زمینــه 
خودمراقبــتی نقــشی مهــم ایفــا کننــد. بــا ایــن حــال، هنــوز نیــاز 
ــراد  ــان اف ــتی در می ــورد خودمراقب ــتری در م ــات بیش ــه تحقیق ب
مبــتلا بــه بیماری هــای نــادر وجــود دارد. ایــن تحقیقــات بایــد بــه 
منظــور شناســایی بهتریــن روش هــا بــرای آمــوزش و حمایــت از 
ایــن افــراد در زمینــه خودمراقبــتی انجــام شــوند. توصیــه می شــود 
ــتلا  ــراد مب ــتی در اف ــداخلات خودمراقب ــررسی اثربخــشی م ــه ب ک
ــر  ــر ب ــل موث ــایی عوام ــاص، شناس ــادر خ ــای ن ــه بیماری ه ب
ــتی  ــای خودمراقب ــعه برنامه ه ــروه، و توس ــن گ ــتی در ای خودمراقب
کــه بــا نیازهــای ایــن افــراد ســازگار باشــد، در مطالعــات آتی مــورد 
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