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چکیده
زمینه و هدف: مولتیپل‌اسکلروزیس بیماری مزمنی است که باعث تغییرات گسترده در ماده خاکستری و سفید، تخریب میلین و آسیب به آکسون‌ها در سیستم عصبی مرکزی می‌شود که با عودهای بیماری و عوارض آن، کیفیت زندگی بیماران دچار اختلال می‌گردد، پیامدهاي بیماري مولتیپل اسکلروزیس از منظر بیمار از جمله درك از بیماري، داراي اهمیت بسـیار زیـادي است. لذا این مطالعه با هدف تعیین ارتباط کیفیت زندگی و درک از بیماری در بیماران مولتیپل اسکلروزیس استان چهارمحال و بختیاری انجام شد.
روش بررسی: در مطالعه مقطعی حاضر که در سال 1404 انجام شد، 200 بیمار مبتلا به ام اس از هر 4 طیف بیماری، که حداقل یک سال از تشخیص بیماری ام اس آن‌ها گذشته بود و در مقیاس وضعیت ناتوانی (EDSS) نمره کمتر از ۶ دریافت کرده بودند به صورت در دسترس وارد مطالعه شدند. چک‌لیست شامل اطلاعات دموگرافیک افراد و  پرسشنامه های استاندارد‌ کیفیت زندگی(۲۹MSIS)  و  درک از بیماری توسط افراد تکمیل شد. نتایج به‌وسیله نرم‌افزار SPSS 23 مورد تجزیه‌ و تحلیل آماری قرار گرفت.
یافته​ها:  نتایج مطالعه حاضر نشان داد میانگین و انحراف معیار سن افراد 77/8±75/37 سال بود. 149 نفر خانم (5/74 درصد) و 51 نفر آقا (5/25 درصد) بودند. میانگین و انحراف معیار مدت بیماری 10/6±81/5 سال بود.  میانگین نمره ± انحراف معیار کیفیت زندگی بیماران 18/28±80/99 و میانگین نمره ± انحراف معیار درک از بیماری 00/11±65/42 بود. میانگین نمره کیفیت زندگی در دو جنس(022/0P=)، در افراد شاغل (043/0P=)، بر اساس نوع درمان (007/0P=)، مصرف سیگار  (014/0P=)، داشتن وابستگی مالی به دیگران (002/0P=) اختلاف معنی داری داشت. ارتباط بین کیفیت زندگی با سن (011/0P=) و مدت بیماری (001/0P=)  معنی دار معکوس بود، ارتباط بین کیفیت زندگی و درک از بیماری معنی دار مستقیم بود (001/0P= ،617/0r=  ).  ، ارتباط بین بُعد فیزیکی و روانی کیفیت زندگی و درک از بیماری نیز معنی دار مستقیم گزارش شد (001/0P=). 
نتیجه​گیری: با توجه به ارتباط مستقیم و معنی دار بین کیفیت زندگی و درک از بیماری، طراحی و اجرای آموزش های هدفمند و متناسب با شرایط افراد به منظور مدیریت بهتر بیماری ضروری به نظر می رسد.
واژگان کلیدی:  مولتیپل اسکلروزیس، کیفیت زندگی، درک از بیماری
فصل اول
کلیات
1-1-مقدمه
1-1-1 مولتیپل اسکلروزیس 

مولتیپل اسکلروزیس یک بیماری خود ایمنی است و از بیماری‌های شایع سیستم عصبی مرکزی در انسان به شمار می​رود. در این بیماری غشاء میلین آکسون های اعصاب دچار التهاب و تخریب‌شده و اختلالات پیشرونده عصبی بروز می​کند (1). هنگام آسیب به غشاء میلین ارتباط بین نورون​ها کاهش می‌یابد. آسیب‌دیدگی‌ها در توانایی بخش‌هایی از سیستم عصبی که مسئول ارتباط هستند می‌تواند اختلال ایجاد ‌کند و باعث به وجود آمدن علائم و نشانه‌های زیاد جسمی شود (2) و با توجه به محلی که در آن میلین​ها آسیب می​بینند آسیب‌های متفاوت ایجاد می​شود به‌طور مثال اگر این اتفاق در اعصاب ماهیچه‌ها رخ دهد ماهیچه‌ها ضعیف می‌شوند. این بیماری به‌صورت مزمن بروز می‌کند و اغلب، بالغین جوان را مبتلا می‌سازد و در جنس مؤنث دو تا سه برابر بیشتر رخ می‌دهد (3).
1-1-2 علائم بالینی
در بیماری M.S علائم بالینی بستگی به محل و وسعت ضایعه دارد و تخریب میلین معمولاً در نواحی خاصی نظیر عصب بینایی، مخچه، ساقه‌ی مغز و ماده سفید نیمکره‌های مغز منجر به بروز مجموعه‌ای از علائم بالینی به‌صورت تاری دید ناگهانی، حرکت غیرارادی چشم، عدم تعادل، ناتوانی درحرکت اندام‌ها، اختلال در فهم کلمات، لرزش، اختلال در حس‌های عمقی و از دست دادن تعادل، دوبینی و اختلالات حسی به‌صورت احساس خواب‌رفتگی در اندام‌ها، فلج قسمتی از اندام تحتانی و تغییر در پاسخ‌های عاطفی، احساس گرفتگی و گزگز یا عدم تعادل یک اندام، اختلال عملکرد مثانه به‌صورت فوریت یا تأخیر در شروع ادرار و علائم متنوع دیگر می‌گردد ADDIN EN.CITE.DATA 

(4, 5) ADDIN EN.CITE . این علائم غالباً گذرا بوده و طی چند روز تا چند هفته از بین می‌روند، ولی باگذشت زمان این علائم ممکن است مستقر و ثابت‌شده و بیمار گاهی دچار مشکلات گفتاری، شناختی و خلقی و حافظه‌ای می‌گردد. سیر علائم بالینی بیماری M.S در هر فرد متفاوت بوده و می‌تواند به‌صورت یک بیماری کاملاً خوش‌خیم رخ دهد و بیمار سال‌ها عاری از علائم عصبی باشد و یا اینکه یک حالت پیشرونده سریع در علائم بالینی همراه با ناتوانی اتفاق می‌افتد (1, 3).
 مشخصه این بیماری، متعدد بودن ضایعات ازنظر زمانی و مکانی و رخداد علائم به‌صورت رفت و برگشتی است؛ یعنی یک علامت عصبی پس از مدتی بهبودیافته و در زمان دیگر همان علامت یا علائم دیگری مجدداً رخ می‌دهند. علائم هر حمله بهبودی نسبی یافته، ولی ممکن است عودهای مکرر بیماری سبب ناتوانی تدریجی بیمار گردد (3, 6).
ممکن است در بین عود، نشانه بیماری به‌کلی از بین برود؛ بااین‌وجود مشکلاتِ عصبیِ دائمی به‌ویژه با پیشرفتِ بیماری در مراحلِ بعدی به‌طورِ مداوم اتفاق می‌افتد (7). افراد دارای M.S همه علائم یا نشانه‌های عصب‌شناختی را دارند؛ رایج‌ترین این نشانه‌ها مشکلات دستگاه عصبی خودگردان، دیداری، حرکتی و حسی می‌باشند (2).  
1-1-3 تشخیص M.S
تشخیص بیماری M.S بر اساس علائم بالینی
 و سیر بیماری و وجود سابقه تشدید و تخفیف علائم، یافته‌های معاینه عصبی و بررسی‌های آزمایشگاهی نظیر بررسی مایع مغزی - نخاعی، پتانسیل​های فراخوانده بینایی (VEP) و تصویرنگاری سیستم عصبی مرکزی با MRI انجام می‌شود. هرچند سه ویژگی اصلی M.S عبارت است از تشکیل ضایعات در سیستم اعصاب مرکزی
 که پلاک‌ها نیز نامیده می‌شود، تورم و تخریب غلاف میلین نورون‌ها. این ویژگی‌ها به طرز پیچیده و به‌گونه‌ای که هنوز به‌طور کامل شناخته‌نشده است در تعامل هستند تا تجزیه بافت عصبی و به‌نوبه خود نشانه‌ها و علائم بیماری را ایجاد کنند (2).   در مبتلایان به M.S بررسی الکتروفورز پروتئین‌های مایع مغزی – نخاعی (CSF) نشان‌دهنده‌ی وجود نوارهای مشخص در منطقه ایمونوگلوبولینی IgG تحت عنوان نوارهای اولیگوکلونال باند است. پتانسیل فراخوانده بینایی طولانی می‌شود و MRI ضایعات مربوط به آسیب میلین را در مغز، ساقه مغز، مخچه و یا نخاع که به‌صورت ضایعات گرد با نواحی مشخص و با اندازه​ی چند میلی‌متر تا چند سانتیمتر می‌باشند را نشان می‌دهد (8, 9).
اسکلروز چندگانه به‌طورمعمول بر اساس ارائه نشانه‌ها و علائم، همراه با تصویربرداری پزشکی و آزمایش‌های آزمایشگاهی لازم تشخیص داده می‌شود (10).  تأیید چنین تشخیصی به‌ویژه در مراحل اولیه آن دشوار است زیرا ممکن است علائم و نشانه‌ها مشابه با سایر مشکلات پزشکی باشند (11) اما به‌تدریج که میلین اعصاب از بین می‌رود و یا بیماری عود می‌کند، تشخیص بیماری کامل می‌شود. از بین رفتن و تحلیل رفتن مغز با MRI قابل‌تشخیص است. برخی از افراد بیان می‌کنند که تنها مدرک موثق، کالبد شکافی یا نمونه‌برداری از مناطقی است که در آنجا ضایعات M.S یافت شده‌اند ADDIN EN.CITE.DATA 

(4, 12) ADDIN EN.CITE  علت اصلی به تأخیر افتادن تشخیص، دوره پنهانی طولانی بیماری است که حدود 1 تا 10 سال یا بیشتر طول می‌کشد (9, 13).
چندین زیرمجموعه، یا الگوهای پیشرفت، توضیح داده‌ شده‌اند. زیرمجموعه‌ها برای پیش‌بینی دوره آتی، از دوره قبلی بیماری استفاده می‌کند. این زیرمجموعه‌ها نه‌تنها برای پیش‌بینی بیماری بلکه جهت تصمیم‌گیری درباره  درمان اهمیت دارند. در سال ۱۹۹۶، انجمن ملی اسکلروز چندگانه ایالات‌ متحده آمریکا چهار دوره بالینی را توضیح داد:
· عود‌کننده-بهبود یابنده
· پیشرونده ثانویه
· پیشرونده اولیه
· پیشرونده–عود‌کننده (7)
عود‌های غیرقابل‌پیش‌بینی پس از ماه‌ها تا سال‌ها دوره خاموشی نسبی (بهبودی) بدون هیچ نشانه جدیدی از فعال شدن بیماری، ویژگی زیرمجموعه عود ‌کننده-بهبود یابنده به شمار می‌رود. نواقصی که در طول حملات بروز می‌کنند، ممکن است موجب رفع یا ایجاد مشکلات شوند که مورد دوم در حدود 40 درصد از حملات اتفاق می‌افتد و در افرادی که زمان بیشتری به این بیماری مبتلا هستند رایج‌تر است (14).
ام‌اس پیش‌رونده ثانویه در حدود ۶۵ درصد از افراد مبتلابه ام‌اس عود‌کننده-بهبود یابنده اولیه که درنهایت بدون هیچ دوره مشخصی از بهبودی بین حملات حاد خود کاهش نورولوژیک پیشرونده را تجربه می‌کنند. ممکن است عود‌های گاه‌به‌گاه و بهبودی‌های کوچکی دیده شود (7). پیشرفت ازکارافتادگی از زمان شروع بیماری، بدون بهبودی بیماری یا وجود بهبودی‌های موقتی و کم از ویژگی‌های این نوع از ام‌اس است (7). معمولاً سن شروع ام‌اس پیشرونده اولیه بالاتر از سن شروع نوع عود‌کننده-بهبود یابنده است. سن شروع آن مشابه باسن شروع نوع پیشرونده ثانویه در ام‌اس عود‌کننده-بهبود یابنده، حدود ۴۰ سالگی، است.
ام‌اس پیشرونده-عود‌کننده موجب می‌شود از زمان شروع بیماری فرد یک کاهش نورولوژیک ثابت را تجربه کند اما به این افراد حملات تحمیلی مشخصی نیز دست می‌دهد. این نادرترین نوع از انواع ام‌اس است (7).
1-1-4 شیوع M.S
وقوع M.S در دوران کودکی نادر است، اما با بالا رفتن سن به ‌سرعت شیوع آن افزایش می‌یابد تا در حوالی 30 سالگی به حداکثر می‌رسد و همچنان شیوع آن تا دهه‌ چهارم عمر بالا می‌ماند و سپس سریعاً کاهش می‌یابد به‌طوری‌که M.S پس از 60 سال، به‌ندرت رخ می‌دهد. به دلیل فاکتورهای هورمونی و سیستم ایمنی بروز بیماری M.S در زنان 2 تا 3 برابر مردان است. معمولاً M.S در طبقات اجتماعی- اقتصادی بالا بیشتر دیده می‌شود (15). از سال ۲۰۰۸، بین ۲ تا ۲٫۵ میلیون نفر در سراسر جهان به این بیماری مبتلا شده‌اند، این در حالی است که نرخ ابتلا در بخش‌های مختلف جهان و در بین جوامع مختلف تفاوت آشکاری دارد (16). بالاترین شیوع M.S در نژاد سفیدپوست می‌باشد و این بیماری در نژاد زرد و سیاه شیوع کمتری دارد. این بیماری در ساکنین مناطق اطراف ناحیه استوا به‌ندرت دیده می‌شود، درحالی‌که با افزایش فاصله از خط استوا و در مناطق معتدله شمالی و جنوبی، نظیر آمریکا، کانادا، اروپای شمالی و استرالیا، شیوع این بیماری بیشتر می‌شود. تنوع جغرافیایی می‌تواند به‌سادگی بیانگر گستره جهانی این جوامع خطرپذیر باشد. کاهش تماس با نور خورشید باعث کاهش تولید ویتامین D  می‌شود و می‌تواند توجیهی برای این موضوع باشد (17, 18).   مهاجرت به مناطق با شیوع کم قبل از 15 سالگی خطر ابتلا به بیماری M.S را کاهش می‌دهد ADDIN EN.CITE.DATA  ADDIN EN.CITE 
(15, 19, 20)
. میزان افراد مبتلابه این بیماری در حال افزایش است، بااین‌حال دلیل این افزایش را می‌توان به‌سادگی از طریق تشخیص‌های بهتر پیدا کرد (20).  مطالعات بسیاری بر روی الگوهای جمعیت و جغرافیایی انجام‌شده است (21). و به وجود آمدن تعدادی نظریه در خصوص علت این بیماری محصول این مطالعات بوده است ADDIN EN.CITE.DATA 

(17, 22, 23) ADDIN EN.CITE . اکثر افراد مبتلابه M.S زندگی طبیعی، کامل و فعالی با کمک روش​های درمانی و حمایت​های اجتماعی و خانوادگی خواهند داشت. شناسایی و کنترل به‌موقع علائم بیماری از شدت و سرعت پیشرفت آن​ها می‌کاهد. در ضمن حمایت​های اجتماعی و خانوادگی صحیح و مناسب از بیمار MS در تخفیف علائم و عوارض ناشی از بیماری و حفظ توانایی​های فرد در سطح مطلوب بسیار مؤثر هستند (9).
1-1-5 علل بیماری M.S
علت دقیق بیماری M.S هنوز شناخته‌نشده است ولی محققان معتقدند که عوامل مختلف ارثی، محیطی و تغذیه​ای توأم با یکدیگر در بروز آن دخیل می‌باشند. بسیاری از میکروب‌ها شامل باکتری و ویروس و حتی انگل به‌عنوان عوامل محرک M.S  مطرح‌ شده‌اند که بعضی تأیید شده و بعضی دارای احتمال قوی می‌باشند و زمانی به‌عنوان ریسک فاکتور محسوب می‌شوند که حتماً فاکتورهای ژنتیکی عنوان‌شده در فرد موجود باشد آنگاه محصولات ژن‌های ذکرشده و اعمال پاتوژن در بدن و همکاری این دو باهم باعث تحریک سیستم ایمنی
 و حملات خود ایمنی
 خواهد شد. در کل M.S به‌عنوان یک بیماری ارثی به شمار نمی‌رود، با این‌وجود تنوع ژنتیکی بیانگر افزایش ابتلا به M.S می‌باشد (24). احتمال ابتلا به M.S در میان بستگان فرد به‌ویژه بستگان درجه‌یک بیشتر است. دوقلوهای همسان در ۳۰٪ موارد هردو به این بیماری مبتلا می‌شوند، این در حالی است که دوقلوها در ۵٪ موارد و خواهر و برادرها در ۲.5٪ موارد باهم به این بیماری مبتلا می‌شوند و این میزان برای افراد نیمه مشترک کمتر است (25). اگر پدر و مادر فردی به این بیماری مبتلا باشند، احتمال ابتلای فرزند آن‌ها ۱۰ برابر خواهد بود (20).  M.S در بعضی گروه‌های نژادی رایج‌تر است (26).
1-1-6 مدل‌های آزمایشگاهی بیماری
بيماری مشابه با مولتيپل​اسکلروزيس می‌تواند از طريق ايمونيزاسيون با آنتی​ژن‌های مغز و نخاع به همراه ادجوانت
 (ماده‌ای است که پاسخ سیستم ایمنی به حضور یک آنتی ژن را افزایش می‌دهد ) مناسب، در حيوانات آزمايشگاهی مانند نخستي​ها ايجاد شود. به اين مدل EAE گفته می‌شود. مدل EAE به‌طور وسيع در مطالعه پاتوژنز مولتيپل​اسکلروزيس و آزمايش روش​های درمانی و داروهای جديد برای اين بيماری مورداستفاده قرار می​گيرد. مدل​های EAE بسيار متنوع بوده و هرکدام، جنبه​هایی از بيماری مولتيپل​اسکلروزيس را تقليد می‌کنند (27). 

 1-1-7- پاتوفیزیولوژی بیماری مولتیپل ‌اسکلروزیس

در مولتيپل​اسکلروزيس، پلاک​ها (اسکلروز) بر روي ميلين پوششي فيبرهاي عصبي در سيستم اعصاب مرکزي تشکيل مي​شود. هنگامي​که ميلين درنتیجه تشکيل پلاک تخريب می‌شود، هدايت فيبر عصبي کاهش مي​يابد و يا وجود ندارد. اين پديده، دميلينه شدن
، قطع پيام‌هاي عصبي فرستاده‌شده از مغز را سبب مي​شود. برخي فيبرهاي عصبي، يا آکسون‌ها، هرگز از اثرات دميلينه شدن بهبود نمي​یابند و آسيب مي​بينند که منجر به تخريب آکسوني مي​گردد. دمیلینه شدن و تخریب آکسونی می‌تواند دستگاه​های متعددی را متأثر کند و سبب بروز علائم گردد (28). 

حضور مکانيسم‌های ايمونولوژيك متعددی در پاتولوژی بيماری مولتيپل اسکلروزيس، نشان داده‌شده است. گسترش کلونال سلول‌های T و سلول‌های B و آنتی‌بادی​های تولیدشده توسط آن​ها، شاخص​های التهابی هستند که در اين بيماری به‌وضوح قابل‌مشاهده‌اند. ارتباط بيماری با ژن‌های اصلی سازگاری نسجی، ارتشاح سلول‌های التهابی به ماده سفيد مغز، مشابهت با مدل​های حيوانی و بهبود بيمار در پاسخ به درمان​های سرکوبگر ايمنی، همگی تأييد ‌کننده مکانيسم خودايمنی بيماری مولتيپل اسکلروزيس هستند(28). اين احتمال وجود دارد که عفونت​های ويروسی اوليه در سيستم اعصاب مرکزی، القاکننده اين پاسخ‌ها باشند. مشخصه پلاک​های فعال مولتيپل اسکلروزيس، ارتشاح ياخته​های التهابی شامل سلول‌های T اليگوکلونال از هر دو دسته TCD8+ و TCD4+ و مونوسیت‌ها و به تعداد کمتر سلول‌های B و پلاسماسل​ها می‌باشد(28). 

1-1-8- درجه ناتواني گسترش‌یافته
درجه ناتوانی گسترش‌یافته
 (EDSS) معمول‌ترين معياري است كه براي تعيين ميزان ناتواني باليني مبتلابه MS استفاده مي​شود. طيفي از صفر براي معاينات طبيعي و عدم وجود علائم بيماري تا ده بر‌اي مرگ در اثر بیماری می‌باشد. ناتوانی در مخچه، ساقه مغز، روده‌ای مثانه‌ای، حسی، بصری، مغزی و سایر قسمت‌ها ‌سنجیده می‌شود. درجات ۱ تا ۵/۴ به افراد مبتلابه MS که کاملاً سر پا هستند نسبت داده می‌شوند. درجات ۵ تا ۵/۹ به اختلال درراه رفتن اطلاق می‌شوند(29). 

1-1-9 ایمونوپاتوژنز بیماری MS
 به‌خوبی نشان داده ‌شده است که هر دو سیستم ایمنی ذاتی و اکتسابی می‌توانند در ابتلا به بیماری MS نقش داشته باشند (30).
1-1-9-1 ایمنی ذاتی

مطالعات اخیر حاکی از آن است که سلول‌های ایمنی ذاتی نظیر سلول‌های دندریتیک، ماکروفاژها و سلول‌های NK می‌توانند از طریق تأثیر بر عملکرد سلول‌های فعال در سیستم ایمنی اکتسابی، نقش مهمی را در شروع پیشرفت بیماری مالتیپل اسکلروزیس بازی کند. به‌طور خلاصه سلول‌های سیستم ایمنی ذاتی می‌تواند در هر دو جهت مفید و آسیب‌رسان برای بیماری MS عمل کند. از یک‌سو آن‌ها می‌توانند از طریق ایجاد سلول‌های T تنظیمی و همچنین تولید فاکتورهای رشد اعصاب از بروز خود ایمنی جلوگیری کنند. از سوی دیگر سیستم ایمنی ذاتی می‌تواند از طریق تحریک تمایز سلول‌های Th1 و TH17 که سبب راه‌اندازی وقایع التهابی حاد که با دوره‌های عود در بیماران MS مرتبط می‌باشند دارای نقش ایمونوپاتوژنیک باشد (30).

1-1-9-2 ایمنی اکتسابی

سرم های بدست آمده از بیماران مبتلابه MS شامل اتوآنتی بادی‌هایی علیه انواع مختلف پروتئین‌های میلین است. مطالعات آسیب‌شناسی پیشنهاد می‌کنند که در برخی از بیماران ممکن است آنتی‌بادی‌ها در دمیلینه شدن و آسیب بافتی دخیل باشند. همچنین افزایش IgG در مایع مغزی نخاعی در 94 درصد این بیماران باعث شد تا اندازه‌گیری IgG در مایع مغزی نخاعی این بیماران ارزش تشخیصی خاصی پیدا کند. بررسی سلول‌های ایمنی و گسترش آسیب‌شناسی MS به‌طور وسیعی توسط مدل حیوانی بیماری MS بنام انسفالومیلیت آلرژیک تجربی مطالعه شده است. EAE
 یک بیماری التهابی از بین برنده میلین است که با تجویز زیر جلدی آنتی‌ژن‌های پپتیدی میلین مانند پروتئین بازی میلین و پروتئین پروتئولیپید به همراه ادجوانت (ماده‌ای است که پاسخ سیستم ایمنی به حضور یک آنتی ژن را افزایش می‌دهد) کامل فروند به حیوان آزمایشگاهی، ایجاد می‌شود. در این مدل حیوانی که دارای شاخص‌های قابل‌مقایسه‌ای با بیماری MS است، سلول‌های T خود کنشگر درون CNS نقش اصلی را در از بین رفتن میلین و به دنبال آن ناتوانی‌های موجود در EAE بازی می‌کند. اهمیت این سلول‌ها آن‌قدر زیاد است که حتی می‌توان با انتقال این سلول‌های خود واکنشگر به حیوان سالم موجب تولید EAE شد. یکی از مطالبی که از موش مبتلابه EAE به‌دست‌آمده است فرضیه گسترش اپی توپ است که در این حالت تخریب بافت منجر به رهاسازی آنتی‌ژن‌های پروتئینی جدید و به دنبال آن بیان اپی توپ‌های جدید که قبلاً نهفته بودند می‌شود که این امر نیز به‌نوبه خود سلول‌های T خود واکنشگر بیشتری را فعال می‌کند. مطالعات نشان داده‌اند که MS به‌واسطه شکست تحمل سلول T نسبت به آنتی‌ژن‌های میلین شروع می‌شود و یا با عبور سلول‌های T خود فعال شونده از عرض سد خونی-مغزی، آسیب به نورون‌های مرکزی صورت می‌گیرد. بااین‌وجود انواع سلول‌های T اختصاصی میلین که در بیماری‌زایی MS شرکت می‌کنند ناشناخته‌اند. اگرچه سلول‌های TCD4+ عمده سلول‌های T بیماری‌زا در EAE می‌باشند و همچنین به علت ارتباط نسبتاً قوی استعداد ابتلا به MSS با الل های MHC-II بیشتر مطالعات انجام‌شده بر روی نقش بیماری‌زای سلول‌های TCD4+ اختصاصی میلین متمرکزشده‌اند. شواهد زیادی وجود دارد که در موش EAE به‌واسطه سلول‌های TH1 و TH17 فعال‌شده اختصاصی برای آنتی‌ژن‌های پروتئینی در میلین ایجاد می‌شود. از سویی تصور می‌شود که MS نیز به‌وسیله سلول‌های TH1 و TH17 اختصاصی میلین ایجاد می‌شود ADDIN EN.CITE.DATA  ADDIN EN.CITE 
(30-32)
.
1-1-10 درمان

ایمنوتراپی MS عمدتاً بر پایه رویکردهایی است که اساس علمی آن‌ها هنوز ناشناخته است. این روش‌ها شامل تجویز اینترفرون بتا که ممکن است پاسخ‌های سایتوکاین را تغییر دهد و درمان با یکی پلیمر تصادفی متشکل از چهار اسیدآمینه که به مولکول‌های HLA متصل می‌شوند و عرضه آنتی‌ژن را مسدود می‌کند می‌باشند. اخیراً از یک آنتی‌بادی علیه اینتگرین VLA-4 برای مسدود کردن مهاجرت گلبول‌های سفید به درون 
CNS استفاده می‌شود و برای بیماران دارای مزایایی است؛ اما در تعداد کمی از بیماران این درمان منجر به فعالیت مجدد عفونت پنهان ویروس JC شد که باعث بیماری CNS شدید و گاهی کشنده می‌شود. از دیگر داروهای مورداستفاده در درمان MS، آنتی‌بادی‌های منوکلونال می‌باشند. آنتی‌بادی‌های منوکلونال داروهایی هستند که در چند سال اخیر در درمان تعدادی از بیماری‌ها مخصوصاً بیماری‌های خونی موردتوجه قرارگرفته‌اند. این داروها به مارکرهای سطحی سلول لنفوسیت B متصل شده و مانع از رشد و عملکرد سلول‌های لنفوسیت B می‌شوند. یکی از این دسته داروهای، Rituximab می‌باشد که یک آنتی‌بادی منوکلونال موشی انسانی است که  به مارکر سطحی CD20 بر روی لنفوسیت B چسبیده و مانع از رشد و تکامل لنفوسیت شده و منجر به آپوپتوز سلولی می‌شود. از این دارو جهت درمان لنفوم غیرهوچکین، لنفوما و دیگر بیماری‌های مرتبط با سیستم ایمنی استفاده می‌شود (33). یک داروی دیگر که اخیراً برای درمان MS تائید شده است با مهاجرت گلبول‌های سفید تداخل می‌کند. این دارو فینگولیمود نام دارد و خروج سلول‌های T از بافت لنفاوی را که به‌واسطه اسفنگوزین 1 گیرنده فسفات صورت می‌گیرد را مسدود می‌کند. علاوه بر این تلاش‌هایی مبنی بر تزریق پپتیدهای مشتق شده از پروتئین بازی میلین به بیماران به امید ایجاد تحمل و یا تولید سلول‌های T تنظیمی اختصاصی برای آنتی‌ژن مربوطه آغاز گردیده است. همچنین در گروه بزرگی از بیماران، حذف سلول‌های B ازنظر درمانی مفید واقع‌شده است. بر اساس این نتایج یک نقش مهم برای سلول‌های B در فعال‌سازی سلول‌های T بیماری‌زا پیشنهادشده است (32).
1-1-11 کیفیت زندگی
( به ‌طور کلی كيفيت زندگي از واژه‌هايي است كه تعريف مشخص و يكساني ندارد؛ اگرچه مردم بـه شكل غريزي معناي آن را به ‌راحتی درك مي‌كنند (33). اغلب صاحب ‌نظران در اين زمينه توافق دارند كه كيفيت زندگي، حقايق مثبت و منفي زندگي را در كنار يكديگر در نظر مي‌گيرد و چند بُعد دارد. از طرفي آن را يك مفهوم ذهني
 و پويا
 قلمداد مي‌نمايند. مفهوم ذهني به اين معنا كه حتماً بايد توسط خود شخص، بر اساس نظر او و نه فرد جايگزين تعیين گردد و مفهم پويا يعني در طي زمان تغيير خواهد كرد و لذا ضروري است در دوره‌اي از زمان اندازه‌گيري گردد. اگرچه ذهني بودن دامنه‌هاي كيفيت زندگي از نظر برخي از دانشمندان كافي نيست، به ‌طوری ‌که برخي از صاحب‌نظران بر اين باورند كه هر يك از دامنه‌هاي كيفيت زندگي بايد قابليت اين را داشته باشد كه هم به‌صورت ذهني و هم به‌صورت عيني
 قابل ‌اندازه‌گیری باشد. اين گروه معتقدند كه سنجش ذهني اگرچه لازم است، ولي كافي نيست (34،35). مهم آنكه در هر تحقيق كه مرتبط با کیفیت زندگي باشد تعريف آن از نظر محقق روشن گردد (33). بنا به تعريف سازمان جهاني بهداشت كيفيت زندگي، درك افراد از موقعيت خود در زندگي ازنظر فرهنگ، سيستم ارزشي كـه در آن زندگي مي‌كنند، اهداف، انتظارات، استانداردها و اولويت‌هايشان است. پـس موضـوعي کاملاً ذهنـي بـوده و توسـط ديگـران قابل‌مشاهده نيست و بر درك افراد از جنبه‌هاي مختلف زندگي اسـتوار است (36).
1-1-11-1- پیشینه طرح مفهوم کیفیت زندگی
   کیفیت زندگی مفهوم جدیدی نیست. این مفهوم سابقه در فلسفه یونان دارد و ارسطو در بحث از شادکامی بدان اشاره‌ کرده است. همچنین در دوران جدید فیلسوفانی چون کیرکه‌گارد
، ژان‌ پل سارتر و دیگران به آن توجه داشته‌اند (37). با این‌وجود کسی که برای اولین بار به مفهوم کیفیت زندگی به‌ صورت مستقیم اشاره کرد پیگو
 بود. پیگو عبارت کیفیت زندگی را اولین بار در سال 1920در کتاب "اقتصاد و رفاه" مورد استفاده قرار داد. در این کتاب، پیگو درباره حمایت دولت از قشرهای کم درآمد جامعه و تأثیر این حمایت بر آن‌ها و همچنین بودجه ملی بحث می‌کند. آن زمان نظریه او شکست خورد و تا بعد از جنگ جهانی دوم به فراموشی سپرده شد. بعد از جنگ جهانی دوم دو حادثه مهم رخ داد. اولی مربوط به سازمان جهانی بهداشت بود. در این زمان سازمان جهانی بهداشت تعریف گسترده‌ای از سلامت ارائه کرد که در این تعریف سلامت شامل سلامت فیزیکی، روانی و اجتماعی می‌شد (37). این اقدام سازمان جهانی بهداشت منجر به مذاکرات زیادی در مورد سلامت و چگونگی اندازه‌گیری آن شد. دومین رخ داد مهم بعد از جنگ جهانی دوم که زمینه توجهات ویژه به کیفیت زندگی را فراهم آورد بحث بی‌عدالتی‌های وسیع در جوامع غربی بود. همین مسئله باعث یک سری فعالیت‌های اجتماعی و ابتکارات سیاسی از دهه 1960 به بعد شد. به اعتقاد فیشر و شوسلر
 عبارت کیفیت زندگی به‌صورت خاص اولین بار در سال 1960 در گزارش کمیسیون ریاست جمهوری درباره اهداف ملی آمریکا مطرح شد (38).  گزارش کمیسیون مذکور متمرکز بر برنامه‌های اجتماعی مانند آموزش و نیروی انسانی، توسعه اجتماعی و مسکن، سلامتی و رفاه بود (39). بر همین اساس گزارش کمیسیون ریاست جمهوری آمریکا در زمینه اهداف ملی و تحقیق باوئر
 در سال 1966 در زمینه اثرات ثانویه برنامه‌های مکانی ملی در آمریکا را می‌توان به‌عنوان اولین کارهایی ذکر کرد که به مقوله کیفیت زندگی به‌عنوان یک حوزه تحقیقاتی خاص پرداخته‌اند (40). از اواخر دهه 1970 علاقه به مفهوم کیفیت زندگی به شکل معناداری افزایش یافت. از این تاریخ به بعد بحث‌های کیفیت زندگی بیشتر در سه حوزه پزشکی، روانشناسی و علوم اجتماعی متمرکز شد. بیشترین تمرکز تحقیقات انجام‌شده روی حوزه پزشکی می‌باشد. با نگاهی به مفهوم کیفیت زندگی در سه دهه اخیر می‌توان گفت که در طول دهه 1980 مفهوم کیفیت زندگی به‌عنوان ادراک حسی
 ، بر ساخته اجتماعی و موضوع وحدت بخش شناخته می‌شد. در طول دهه 1990 فهم ما از مفهوم و مقیاس کیفیت زندگی نسبت به دهه 1980 بهبود یافت. در واقع در طول این دهه مفهوم کیفیت زندگی وسعت بیشتری پیدا کرده و ابعاد آن را می‌توان به ‌صورت سلسله‌ مراتبی از پایین به بالا به ‌صورت زیر بیان کرد:
1 - بهزیستی فیزیکی، 2- بهزیستی مادی، 3- حقوق، 4- ادخال اجتماعی، 5- روابط بین فردی، 6- خودتعینی، 7- رشد فردی، 8- بهزیستی عاطفی. در طول دهه اول قرن حاضر این درک برای متخصصین کیفیت زندگی حاصل شد که به راستی کیفیت زندگی فراتر از فرد و احساسات اوست و درواقع یک مفهوم ترکیبی است که ابعاد مختلفی را شامل می‌شود. در این دهه کیفیت زندگی به حد بالایی گسترش یافت و حوزه‌های مختلفی از علم را در برگرفت و تنها محدود به قلمروهای خاصی نشد. گسترش حوزه‌های علمی مرتبط باکیفیت زندگی زمینه تحقیقات بیشتر راجع به این سازه را فراهم آورد. به موازات افزایش این قلمروها، تعاریف و پنداشت‌های مختلفی از کیفیت زندگی شکل گرفت (40،41). 

1-1-11-2- ابعاد كيفيت زندگي 
    علاوه بر تعريف كيفيت زنـدگي ضـروري اسـت كـه ابعـاد مورد بررسی آن را در آموزش، پـژوهش و طب مـشخص كـرده باشـيم. جهت يافتن دامنه‌هاي موجود در ايـن مفهـوم معمولاً بـا رويكـرد استقرايي
 از داده‌هاي کسب‌شده از خود بيمار و با استفاده از روش‌هاي آماري مانند آناليز فاكتوري، قوي ترين تعیین‌کننده‌های كيفيت زندگي را به ‌عنوان دامنه‌هاي آن در نظر گرفته‌اند (33). اغلب دانشمندان توافق دارند كه مفهوم كيفيـت زنـدگي همواره 5 بُعد زير را در برمی‌گیرد:
1. فيزيكي
: مفاهيمي مانند قـدرت، انـرژي، توانـايي انجام فعاليت‌هاي روزمره و مراقبت از خود از اين دسته هستند
2. رواني
: اضطراب، افـسردگي وتـرس از ايـن زمره‌اند
3. اجتماعي
: اين بعد در مورد رابطه فـرد بـا خـانواده، دوستان و همكاران و درنهایت جامعه است
4. روحـي
: درك فرد از زندگي و هدف و معناي زندگي را در بر مي گيرد. ثابت ‌شده اسـت كه بعد روحي، زیرمجموعه بعد رواني نبوده و يك دامنـه مهـم و مـستقل محسوب مي‌شود
5.  علائم مربوط به بيماري يا تغييرات مربوط به درمان: در اين راستا مواردي مانند درد، تهوع و استفراغ را مي‌توان نام بـرد. اين بُعد بيشتر در ابزارهاي اختصاصي موردتوجه واقع مي‌شود. رابطه اين دامنه‌ها با يكديگر نيـز از اهميت زيادي برخوردار مي‌باشد، براي تفسير درست اين رابطه، آگاهي از زیربنای تئـوري آن‌ها لازم است (33).
در تحقيقات ديگر دامنه‌هاي متفاوتي براي كيفيت زندگي متصور مي‌شوند. براي مثال 5 بُعد در نظر گرفته‌شده توسط Padilla شامل خوب بودن از نظر رواني، دغدغه‌هـاي اجتماعي، كنار آمدن با شكل ظاهري، خوب بودن جسماني و پاسخ به درمان است. Ferrell چهار بُعد "خوب بودن فيزيكي" شامل توانايي عملكردي، قدرت، خستگي، خواب، اشتها و ،... "خوب بودن رواني" شامل اضطراب، افسردگي، لذت و تفريح، درد، شادي، ترس، توجـه و تمركز، "دغدغه‌هاي اجتماعي" شامل نقش در خانواده و جامعـه، رابطه با اطرافيان، محبـت، روابـط جنـسي، و شـكل ظـاهري و درنهایت "خوب بودن روحي" شامل رنج كشيدن، مذهب و... را براي كيفيت زندگي در نظر گرفته است. Ferrans نيز چهار بُعد تقریباً مشابه "سلامت و عملكرد"، "اجتماعي- اقتصادي"، رواني-روحي"، و"فاميلي" شامل بچه‌ها، همسر و سلامت خانواده را جهت اين مفهوم امتحان و اثبات نموده اسـت (33). دانـشمندان ديگري نيز بر اين باور بوده‌اند كه شادي و رضايت، دو مشخصه اصـلي كيفيت زندگي بوده و دامنه‌هايي كه به آن‌ها اشاره شد مي‌توانند به ‌عنوان عوامل مؤثر بر اين دو خصوصيت در نظر گرفته شوند. در واقع ايـن گروه از نظريه‌پـردازان، كيفيت زندگي را به ‌عنوان يك تجربه شناختي كه با "رضايت" از ابعاد مهم زندگي از نظر خود فرد نشان داده مي‌شود و نيز يك تجربـه احـساسي كـه بـا "شادي" تظاهر مي‌يابد، مي‌شناسند (33). درواقع با اين تعاريف، درك خود فرد از سطوح شادي و رضايت در ابعاد ذكر شده، مشخص‌کننده سطح كيفيت زندگي او خواهد بود. بنابراين كيفيت زندگي هر فرد تحت تأثیر خـصوصيات زمينه‌اي فرد، وضعيت اجتماعي، فرهنگي و محيطي او قرار دارد (33).
1-1-11-3- ابعاد مفهومی کیفیت زندگی
      باوجود گذشت چندین دهه از رواج مفهوم کیفیت زندگی و تحقیقات متنوع صورت گرفته در این زمینه تعریف واحدی که موردقبول همه باشد وجود ندارد. مرور متون مرتبط به کیفیت زندگی (فیلیپس، سِرجی، لیی، فِلس و پِر)،  حاکی از تأیید دیدگاه صاحب ‌نظران مختلف درباره ابهام مفهومی در تعریف این سازه است. هر محقق با توجه به حوزه موردمطالعه، شرایط و ویژگی‌های جامعه تحقیق تعریفی از کیفیت زندگی ارائه می‌دهد. رومنی و همکارانش مجموعه استدلال‌هایی برای پاسخ به این پرسش ارائه می‌دهند که چرا تعریف پذیرفته ‌شده جهان‌شمولی برای کیفیت زندگی وجود ندارد. این مجموعه عبارت‌اند از:
الف) فرایندهای روان‌شناختی مرتبط با تجربه کیفیت زندگی را می‌توان از دریچه زبان‌ها و دهلیزهای مفهومی مختلف توصیف و تفسیر کرد.
ب) مفهوم کیفیت زندگی تا حد زیادی با ارزش داوری همراه است.
ج) مفهوم کیفیت زندگی متأثر از رشد درک انسانی و فرایندهای توسعه در طول زندگی افراد در اجتماع محلی و میزان تحت تأثیر قرار گرفتن این فرایندهای روان‌شناختی توسط عوامل محیطی و سیستم‌های ارزش فردی است.
از این ‌رو به دلیل فقدان تعریف عملیاتی واحد از کیفیت زندگی، واژه‌های مرتبط دیگری مانند بهزیستی، سطح زندگی، استاندارد زندگی، رضایت‌مندی از زندگی و خشنودی ظهور کرده‌اند (41). یکی از اختلافات مهمی که بین متخصصین کیفیت زندگی وجود دارد دیدگاه آن‌ها در رابطه با ذهنی یا عینی بودن این مفهوم است. برهمین اساس می‌توان محققین کیفیت زندگی را به سه دسته تقسیم کرد. دسته اول کسانی هستند که فقط به بُعد ذهنی کیفیت زندگی توجه دارند. این‌ها در کارهای خود یا بُعد عینی کیفیت زندگی را لحاظ نمی‌کنند و یا آن را ازلحاظ اهمیت در سطح بسیار پایینی قرار می‌دهند. دسته دوم کسانی هستند که برخلاف دسته اول کیفیت زندگی را ازلحاظ عینی بررسی می‌کنند البته تعداد این افراد در قیاس با گروه اول بسیار کم است. اما دسته سوم که به نظر روز به‌روز بر تعداد آن‌ها افزوده می‌شود کسانی هستند که دید جامع‌تری نسبت به این مفهوم داشته و معتقدند که کیفیت زندگی را باید از دو بُعد عینی و ذهنی مورد بررسی قرارداد (40).
1-1-11-4- کیفیت زندگی به ‌مثابه سازه‌ای ذهنی
   کیفیت زندگی به احساسات، انتظارات، اعتقادات و پندارهای فرد بستگی دارد. بدین معنا که حتماً باید توسط خود شخص، براساس نظر او و نه فرد جایگزین تعیین گردد. کیفیت زندگی ارزیابی خود فرد از سلامت و یا خوب بودنش عامل کلیدی می‌باشد (42). برای بررسی کیفیت زندگی به بُعد ذهنی این موضوع یعنی رضایت از زندگی توجه دارد. او معتقد است که کیفیت زندگی یک جامعه درواقع انعکاس ذهنی افراد جامعه در زمینه رضایت از زندگی است. کامنس
 کیفیت زندگی ذهنی را به‌عنوان یک مفهوم چندبعدی تعریف کرده است. به نظر او کیفیت زندگی شامل هفت حوزه زندگی می‌شود که هرکسی برحسب ‌اهمیتی که هر حوزه برای او دارد آن را مورد ارزیابی قرار می‌دهد لذا این هفت حوزه وزن‌های مختلفی از دید مردم پیدا می‌کنند. این هفت حوزه که از آن به‌عنوان شاخص‌های کیفیت زندگی یاد می‌کند شامل موارد زیر است: 1- بهزیستی جسمانی
، 2- بهداشت
، 3- بهره‌وری
، 4- صمیمیت
، 5- امنیت
، 6- اجتماع
، 7- بهزیستی عاطفی
(17).  Fisher در سال 1985 معتقد بود که جنبه ذهنی کیفیت زندگی معمولاً برای بیان حالت‌های وابستگی و رضایت به کار می‌رود مانند حس شخصی از رفاه، رضایت یا نارضایتی از زندگی یا خوشحالی و ناراحتی. سازمان جهانی بهداشت نیز کیفیت زندگی را این ‌گونه تعریف می‌کند؛ درک افراد از جایگاهشان در زندگی با توجه به بافت فرهنگی و نظام ارزشی که در آن زندگی می‌کنند. در این حالت درک افراد از زندگی در ارتباط با اهداف، انتظارات، ملاک‌ها و عقایدشان می‌باشد. سازمان بهداشت جهانی مفهوم وسیعی از کیفیت زندگی را مدنظر قرار می‌دهد که این مفهوم تلفیقی از سلامت فیزیکی، وضعیت روان‌شناختی، سطح استقلال، روابط اجتماعی، اعتقادات فردی و ارتباط این عوامل با ویژگی‌های محیطی می‌باشد (کارگروه کیفیت زندگی سازمان جهانی بهداشت ، 1993). این تعریف از کیفیت زندگی نشان می‌دهد که این مفهوم جنبه ذهنی داشته و در بافت فرهنگی، اجتماعی و محیطی محاط می‌باشد. به‌عنوان یک تجربه ذهنی، کیفیت زندگی ارزیابی درکی فرد از وقایع و پاسخ عاطفی
 به این وقایع را شامل می‌شود (43). اِفکاس و مارون معتقدند که رفاه ذهنی وسیله‌ای برای شناسایی کیفیت زندگی است. آنان جنبه‌های ذهنی، روانی و فیزیکی شخصیت انسان را موردبررسی قرارداده و تأثیرات این ابعاد را روی بخش ذهنی کیفیت زندگی لحاظ می‌کنند. عوامل عینی مانند درآمد، مسکن و آموزش برخلاف ویژگی‌های ذهنی نقش کمتری را در بحث‌های مربوط به کیفیت زندگی در تحقیقات اِفکاس و مارون دارند (39). در این نگاه کیفیت زندگی را با سنجش احساس‌های ذهنی شخص از خشنودی درباره جنبه‌های گوناگون زندگی می‌توان ارزیابی کرد (39). بیشتر روانشناسان طرفدار استفاده از مفهوم ذهنی کیفیت زندگی بوده و معتقدند که رفاه هر فرد یا گروه از افراد دارای اجزای عینی و ذهنی است. اجزای عینی رفاه یا بهزیستی با آنچه که به‌طور معمول به‌عنوان استاندارد زندگی یا سطح زندگی نامیده می‌شود، ارتباط دارد و اجزای ذهنی آن به کیفیت زندگی اطلاق می‌شود.
1-1-11-5- کیفیت زندگی به‌ مثابه سازه‌ای عینی
    در مقابل دسته اول که بُعد ذهنی کیفیت زندگی را لحاظ می‌کنند. گروه دیگری نیز هستند که بحث خود را بیشتر بر روی جنبه عینی این مفهوم متمرکز کرده‌اند. اگرچه تعداد این محققین زیاد نیست ولی رویکردی متفاوت از دیگران را در پیش‌گرفته‌اند. کسانی همانند مازلو و مک-کال کیفیت زندگی را از بُعد عینی موردبررسی قرارداده و معتقدند با لحاظ کردن جنبه‌های عینی کیفیت زندگی بهتر می‌توان به تحلیل این مفهوم پرداخت. این دو طرفدار استفاده از شاخص‌های عینی منطبق با هر فرهنگ برای اندازه‌گیری کیفیت زندگی هستند (44).
1-1-11-6- کیفیت زندگی به‌ مثابه سازه‌ای ترکیبی
    رویکرد سوم تلاش می‌کند تا با ترکیب دو رویکرد یاد شده دید جامع‌تری در رابطه باکیفیت زندگی مطرح کند. نقطه شروع این کار را می‌توان در طبقه‌بندی Ferrans دید.Ferrans  معتقد است که ازلحاظ مفهومی، کیفیت زندگی هم جسمی است و هم ذهنی ولی جنبه ذهنی آن غلبه دارد (45). فرانس کیفیت زندگی را ادراک فرد از رفاه خود می‌داند و معتقد است که اگر درک فرد از کیفیت زندگی‌اش کاهش یابد سایر ویژگی‌های او تحت تأثیر قرارگرفته و باعث تحلیل آن‌ها و درنهایت افت کیفیت زندگی می‌شود. اگرچه ازلحاظ وسعت مفاهیم بررسی‌شده در زمینه کیفیت زندگی، فرانس را جزو طبقه سوم به حساب می‌آورند یعنی جزو اندیشمندانی که کیفیت زندگی را هم از بُعد عینی بررسی کرده‌اند و هم از بُعد ذهنی. ولی بررسی کارهای او نشان می‌دهد که بیشتر این کارها متمرکز بر بُعد ذهنی کیفیت زندگی است و بخش عینی این مفهوم بازنمایی مناسبی به ‌مثابه کارهای انجام‌شده توسط فیلیپس را نشان نمی‌دهد. Phillips در زمینه کیفیت زندگی به بررسی این مفهوم در ابعاد فردی و جمعی با استفاده از مؤلفه‌های عینی و ذهنی پرداخته است. از دید Phillips لازمه کیفیت زندگی فردی در بُعد عینی، نیازهای اساسی و برخورداری از منابع مادی جهت برآوردن خواسته‌های اجتماعی شهروندان است (41) و در بُعد ذهنی به داشتن استقلال عمل در موارد زیر اشاره دارد:
1- افزایش رفاه ذهنی شامل لذتجویی، رضایتمندی، هدفداری در زندگی و رشد شخصی.
2- رشد و شکوفایی در مسیر سعادت و دگرخواهی.
3- مشارکت در سطح گسترده‌ای از فعالیت‌های اجتماعی.
 کیفیت زندگی در بُعد جمعی آن بر ثبات و پایداری محیط فیزیکی و اجتماعی، منابع اجتماعی درون گروه‌ها و جوامعی که در آن زندگی می‌کنند شامل انسجام مدنی، همکوشی و یکپارچگی، روابط شبکه‌ای گسترده و پیوندهای موقتی در تمامی سطوح جامعه، هنجارها و ارزش‌هایی اعم از اعتماد، نوع دوستی و رفتار دگرخواهانه، انصاف، عدالت اجتماعی و برابری طلبی تأکید دارد (45). 
توجه روزافزون به کیفیت زندگی به‌عنوان سازه‌ای ترکیبی باعث شده که بر تعداد قلمروها یا حوزه‌های مطالعاتی این سازه افزوده شود. هَکِر در تحقیقات خود در رابطه با بیماری‌های سرطانی سه قلمرو را برای کیفیت زندگی نام می‌برد که شامل قلمروهای فیزیکی، روانی و اجتماعی است (39). در زمینه ابعاد کیفیت زندگی، Lynda معتقد است که سه حوزه محیطی، اجتماعی و اقتصادی سه ستون اصلی کیفیت زندگی هستند که می‌توانند برای تشخیص مفهوم زندگی مناسب و پایدار و همچنین برای توضیح معنای کیفیت زندگی مورداستفاده قرار گیرند (39). در مطالعه‌  Böhnke و همکاران در سال 2008 صورت گرفت، سه حوزه مهم که به بررسی کیفیت زندگی می‌پردازند را شامل روانشناسی، جامعه‌شناسی و اقتصاد می‌داند (42). روانشناسی ویژگی‌های شخصیتی را بر رفاه و بهزیستی ذهنی مؤثر می‌داند. جامعه‌شناسی بر نقش الگوها و عوامل اجتماعی و جمعیتی بر رفاه و بهزیستی ذهنی تأکید دارد، و نهایتاً اقتصاد نقش درآمد را در رفاه و بهزیستی ذهنی مهم‌تر از سایر حوزه‌ها می‌داند. با توجه به مباحث مطرح ‌شده در زمینه کیفیت زندگی می‌توان سه ویژگی مهم برای این سازه برشمرد. این ویژگی‌ها شامل چند بُعدی بودن کیفیت زندگی، ذهنی بودن آن و پویایی این سازه می‌باشد.
1-1-12- درک از بیماری
ادراک بیماری به معنی عقیده و تصویری است که بیماران از بیماریشان دارند. این باورها می تواند بر درمان بیماری و نیز پیامدهای روانشناختی ناشی از بیماری مؤثر باشد (46). درك از بیماري مفهومی چندبُعدي بوده و شامل درك علت بیماري، مـدت زمان تداوم بیماري، ماهیت، قابل کنترل بودن و پیامدهاي بیماري است که چشم اندازي را از بیماري فرد ایجاد می کند (47)، همچنین تجربیات شناختی و یا باورهایی که افراد از بیماري خود دارند را شامل می شود به طوري که عوامل فردي، اجتماعی و محیطی می توانند در شکل گیري درك فرد از بیماري، نقش مؤثري داشته (48،49) و منجر به پیامدهایی نظیر پیگیري روند درمان از جانب بیماران و مراقبین آنها و همچنین بهبود عملکردهاي بیماران شوند (50،51). عدم شناخت و درك از بیماري در مبتلایان بـه بیماري هاي مزمن همچون ام اس، به طور قابل ملاحظه اي کنترل و مدیریت بیماري را تحت تأثیر قرار می دهد و منجر به کاهش احتمال بهبود عملکرد اجتماعی و روانی در این جمعیت می شود. به هنگام مواجهه با بیماري هاي مزمن، افراد، به دنبال درك بیماري و مشکل خود هستند. ابعاد روانی و شناختی افراد مبتلا به بیماري هاي مزمن همچون ام اس، دستخوش تغییرات گوناگونی می شود که می تواند بر درك بیمار از ماهیت، علت، قابلیت درمان و پیامدهاي بیماري، اثرگذار باشد (47، 54-52).
 درک از بيماري شامل مؤلفه هاي شناختي و عاطفي است. درک شناختي به باورهاي مربوط به علائم، زمانبندي، پيامدها، کنترل فردي درک شده  و کنترل درمان  بيماري اشاره دارد. درک عاطفي، مربوط به اختلال روانشناختي مي شود و حس شخصي بيمار از بيماري اش را نشان مي دهد و مي تواند ميزان سازگاري او را تعيين کند (55). طبق نظر بندورا، درك از بيماري يك چارچوب مهم جهت بررسي عقايد بيماران و نحوه تأثير اجراي آن بر رفتارهاي بهداشتي فراهم مي نمايد (54). 

بايد دانست که اولين اثري که بيماري روي عملکرد فرد مي گذارد، ناشي از تغيير در درک او است و سپس اثرات رواني داشته و به دنبال آن سلامت عمومي و عملکرد اجتماعي افراد را تحت تأثير قرار می دهد (56). بيماران نسبت به زندگي آينده به دليل تغييرات ناگهاني شرايط سلامتي شان، دچار عدم اطمينان شده و در نتيجه اين نوسانات ايجاد شده در زندگي، بيماران دچار تغيير در درک نسبت به بيماري مي گردند. اين مسأله نهايتاً مي تواند باور و اعتماد به نفس فرد را براي مراقبت مؤثر از خود تحت تأثير قرار دهد (56). 

1-2 ضرورت انجام مطالعه
بیماری مولتیپل اسکلروزیس با شیوع بیش از ۲ میلیون نفر در سراسر جهان از شایع‌ترین بیماری‌های عصبی است، تعداد افراد مبتلا به ام‌اس در سراسر جهان از ۲.۳ میلیون نفر در سال ۲۰۱۳ به ۲.۸ میلیون نفر در سال ۲۰۲۰ و ۲.۹ میلیون نفر در سال ۲۰۲۳ افزایش یافته است. نتایج مطالعات اپیدمیولوژیک با شیوع ۱۰۰ مورد در ۱۰۰ هزار نفر در ایران حاکی از شیوع بالا و رو به افزایش آن می باشد. از‌ سوی ‌دیگر، این بیماری در جوانان در فاصله سنی ۲۰ تا ۴۰ سال شیوع فراوان دارد. اکثر افراد مبتلا به ام اس زن هستند که مدت بیماری کوتاه‌تر، سطح ناتوانی کمتر و سن شروع بیماری پایین تر دارند. پیامدهای ام اس برای بیماران شامل کاهش کیفیت زندگی، پذیرش ضعیف درمان و حتی افزایش افکارخودکشی می باشد. بین بیماری و کیفیت زندگی ارتباط متقابل وجود دارد و از آنجایی که بیماری ام اس می تواند با علایم و ناتوانی های جسمی همراه باشد بر کیفیت زندگی بیماران تأثیر گذار است. بسیاري از افراد که با بیماري طولانی مدت زندگی می کنند کیفیت زندگی کاهش یافته اي را تجربه می کنند. سنجش کیفیت زندگی افراد و عوامل مرتبط با آن را می توان در ارزیابی بیماری های مزمن، بکارگیری مداخلات مؤثر و ارزشیابی خدمات بهداشتی درمانی، پژوهش و سیاست گزاری های بهداشت و درمان استفاده نمود. از طرفی یکی از عوامل روانی اجتماعی که تأثیرگذار بر کیفیت زندگی بیماران محسوب می شود، درک از بیماری می باشد. درک از بیماری در رفتارهای مرتبط با سلامت و تطابق با بیماری تأثیر دارد و در نهایت بر پیامدهای بیماری تأثیرگذار خواهد بود. بنابراین با توجه به این نکته که درک از بیماری ارزش پیش بینی کننده ای در رفتارهای مرتبط با سلامت افراد مبتلا به بیماری های مزمن دارد و تأثیر آن بر کیفیت زندگی و مدیریت بیماری، امری حائز اهمیت می باشد و تاکنون در این استان مطالعه ای در این زمینه صورت نگرفته است، مطالعه حاضر با هدف تعیین ارتباط درک از بیماری و کیفیت زندگی در بیماران مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس شهرکرد انجام شد.
1-3 بررسی متون
مرور متون با جستجوی کلید واژه های انگلیسی Perception of Illness ، quality of life ، Multiple Sclerosis  ، MS  انجام شد و معادل کلیدواژه های فارسی آن شامل: درک از بیماری، کیفیت زندگی، مولتیپل اسکلروزیس، ام اس در پایگاه های google scholar، direct science  ، scopus، SID ، Pubmed ، Iran medex در مقالات منتشر شده در سال های 2013 تا 2024 انجام شد و از بین مقالات،  مقالاتی که بیشترین ارتباط از نظر موضوع و محتوا با موضوع مورد بررسی داشتند، انتخاب شدند.
نجفی و همکاران در سال ۲۰۲۴ مطالعه ای با عنوان مقایسه اثربخشی معنا درمانی و آموزش مبتنی بر پذیرش و تعهد بر تاب آوری و کیفیت زندگی بیماران‌ مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس به صورت نیمه آزمایشی با طرح پیش آزمون و پس آزمون با گروه گواه و پیگیری یک ماهه انجام دادند. جامعه آماری این پژوهش شامل تمامی بیماران مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس شهر اراک در سال ۱۴۰۰ بودند که به صورت نمونه گیری در دسترس ۴۵ بیمار انتخاب شده و به صورت تصادفی در ۳ گروه ۱۵ نفره (دو گروه آزمایش و یک گروه کنترل) معنادرمانی، گروه درمانی مبتنی بر تعهد و پذیرش و گروه گواه جایگزین شدند. ابزار اندازه گیری در این پژوهش پرسشنامه تاب‌آوری کانر- دیویدسون و کیفیت زندگی سازمان جهانی بهداشت بود. یافته ها نشان داد که بعد از مداخله، هر دو روش درمان در مقایسه با گروه کنترل باعث ارتقای تاب آوری و کیفیت زندگی شدند و نتایج درمان در دوره پیگیری نیز حفظ شد. نتایج نشان داد میانگین نمره تاب آوری قبل از مداخله ۵۳ و میانگین نمره کیفیت زندگی در زمان قبل از مداخله ۷۲ گزارش شده است (57).

جعفری و همکاران در سال ۲۰۲۳ مطالعه ای توصیفی مقطعی روی ۲۴۵ نفر از بیماران مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس در شهرکرد با استفاده از پرسشنامه افسردگی، اضطراب و استرس و پرسشنامه کیفیت زندگی در بیماران مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس انجام دادند، در این مطالعه تنها ۶/۲۶درصد از بیماران کیفیت زندگی بالایی را تجربه می کردند و همچنین ۵/۳۰ درصد از بیماران اضطراب شدید تا متوسط، ۸/۱۳ درصد استرس متوسط و ۲/۳۴ درصد افسردگی متوسط و شدید داشتند. بین استرس و اضطراب بیماران با شغل آنان رابطه معناداری مشاهده گردید، همچنین بین کیفیت زندگی با تحصیلات بیماران تفاوت معنی داری وجود داشت، بین وضعیت استرس، افسردگی و اضطراب بیماران با کیفیت زندگی و نیز با زیر مقیاس فیزیکی و روانی ارتباط معنیداری مشاهده گردید (58). 
حیدری و همکاران در سال ۲۰۲۳ مطالعه نیمه تجربی با عنوان اثربخشی طرحواره درمانی با درمان شناختی رفتاری بر خودکارآمدی و کیفیت زندگی در زنان مبتلا به ام اس روی ۴۵ نفر از زنان مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس انجام دادند. ابزار گردآوری اطلاعات شامل پرسشنامه کیفیت زندگی سازمان جهانی بهداشت (۱۹۹۶) و پرسشنامه خودکارآمدی شرر و مادوکس (۱۹۸۲) بود. پس از تعیین و جایگزینی تصادفی گروه های آزمایش و گواه (۲ گروه آزمایش و گروه گواه)، مداخلات درمانی (یعنی درمان طرحوارهای و درمان شناختی رفتاری) هر کدام به صورت دو جلسه در هفته و هر جلسه به مدت ۵/۱ ساعته (۹۰ دقیقه ای) روی گروه های آزمایش اعمال شد. نتایج نشان داد میانگین نمره کیفیت زندگی قبل از انجام مداخلات در گره های مورد مطالعه پایین بوده است (59).
ابوطالبی و همکاران در سال ۲۰۲۲ مطالعه ای نیمه تجربی با طرح پیش آزمون- پس آزمون و پیگیری با گروه کنترل با عنوان اثربخشی درمان متمرکز بر شفقت بر اضطراب مرگ و کیفیت زندگی زنان مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس روی ۳۰ نفر از زنان مبتلا به ام اس اصفهان انجام دادند، نتایج نشان داد در پیشآزمون، میانگین و انحراف معیار نمره کیفیت زندگی بیماران پایین گزارش شده بود (گروه آزمایش ۶۷/۳۹ و گروه گروه کنترل ۴۷/۴۱) (60).
محمدپور در سال ۲۰۲۱ مطالعه ای توصیفی همبستگی با عنوان رابطه هوش اخلاقی و شفقت خود با کیفیت زندگی در بیماران مولتیپل اسکلروزیس (MS) روی ۱۵۰ بیمار مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس ساکن شیراز به روش نمونه گیری در دسترس انجام داد. یافته‌های پژوهش نشان داد میانگین نمره کیفیت زندگی در بیماران، ۵۸/۳۴ می باشد، همچنین زیر مقیاس سلامت عمومی ۸۲/۴۲، عملکرد جسمانی ۷۸/۳۵، محدودیت ایفای نقش جسمانی ۱۸/۳۴، محدودیت ایفای نقش عاطفی ۰۸/۳۹، درد بدنی ۷۳/۳۵، عملکرد اجتماعی ۲۱/۴۴، خستگی ۴۲/۴۴، سلامت روانی ۴۷/۳۹می باشد. همچنین هوش اخلاقی و مؤلفه‌های آن و نیز شفقت خود و مؤلفه‌های آن با کیفیت زندگی در این بیماران همبستگی مثبت و معناداری دارد. همچنین این دو متغیر قادر به پیش‌بینی کیفیت زندگی در این بیماران می‌باشد (61). 

مطالعه ای توصیفی همبستگی در سال ۲۰۱۹ با عنوان بررسی ارتباط درک از بیماری و رفتارهای مرتبط با سلامت در بیماران مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس توسط عبدالهی و همکاران روی ۱۰۰ نفر از مبتلایان به مولتیپل اسکلروزیس که به روش نمونه گیری در دسترس انتخاب شدند انجام گرفت. ابزار جمع آوری داده ها شامل اطلاعات دموگرافیک, رفتارهای مرتبط با سلامت و پرسشنامه کوتاه شده ادراک بیماری (BIPQ) بود. داده ها با آمار توصیفی, آمار استتنباطی آنووا, تی تست و آزمون رگرسیون خطی با استفاده از نرم افزار آماری SPSS-۲۲ مورد تجزیه و تحلیل قرار گرفت. نتایج نشان داد میانگین سنی مشارکت کنندگان ۴۳/۳۳ و مدت زمان ابتلا به بیماری ۴/۴ سال بود. میانگین نمره درک از بیماری ۵۳/۳۵ و در حد متوسط بود. در خصوص وضعیت رفتارهای مرتبط با سلامت, تنها یک چهارم مشارکت کنندگان سطح فعالیت منظم و مناسب داشتند و رفتارهای مرتبط با مصرف الکل, سیگار و تنباکو در حد قابل قبول قرار داشت. بر اساس نتایج آزمون رگرسیون خطی مصرف سیگار و فعالیت فیزیکی از جمله فاکتورهای پیشگویی کننده در درک از بیماری می باشند (62).

مطالعه ای نیمه تجربی توسط خداویسی و همکاران در سال ۲۰۱۸ با عنوان بررسی تاثیر بکارگیری الگوی خود مراقبتی اورم بر ابعاد جسمی کیفیت زندگی بیماران مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس روی ۷۴ بیمار انجام شد. میانگین کیفیت زندگی در همه ابعاد جسمی در گروه آزمون قبل از آموزش ۲/۵۷ بود (63).

مطالعه ای با عنوان نقش ادراک بیماری و حمایت اجتماعی ادراک‌شده در پیش‌بینی آشفتگی روان‌شناختی بیماران مبتلا به مالتیپل اسکلروزیس توسط عطادوخت و همکاران در سال ۲۰۱۸ به صورت توصیفی-همبستگی روی ۶۰ بیمار ام اسی انجام شد. برای گردآوری اطلاعات از مقیاس چندبُعدی حمایت اجتماعی ادراک شده، پرسشنامه ادراک بیماری و مقیاس افسردگی، اضطراب و استرس (DASS-۲۱) استفاده شد. نتایج نشان داد که همه مؤلفه های ادراک بیماری به‌ جز مؤلفه های برآیند بیماری، کنترل شخصی و انسجام بیماری ارتباطی معنادار با افسردگی، اضطراب و استرس بیماران MS دارد. همچنین افسردگی بیماران MS با مؤلفه های حمایت اجتماعی ادراک شده و اضطراب آن‌ها با مؤلفه حمایت خانواده مرتبط بود. نتایج تحلیل رگرسیون نیز نشان داد که ۳۹درصد واریانس افسردگی، ۳۸درصد اضطراب و ۳۳درصد استرس توسط ادراک بیماری و حمایت اجتماعی ادراک شده تبیین می شود (64).

مطالعه ای توصیفی تحلیلی در سال ۲۰۱۶ توسط توکلی و همکاران با عنوان بررسی ارتباط سرمایه‌های روانشناختی با ادراک بیماری در افراد متبلا به مولتیپل اسکلروزیس روی ۱۲۰ بیمار مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس از انجمن ام -اس شهر اهواز با روش نمونه گیری دردسترس مورد مطالعه قرار گرفتند. ابزار گردآوری اطلاعات، شامل دو پرسشنامه: پرسشنامه سرمایه های روانشناختی لوتانز و پرسشنامه کوتاه ادراک بیماری بود. نتایج نشان داد میانگین نمره کل سرمایه های روانشناختی ۲/۲۹ و ادراک بیماری ۵/۲۷ می باشد. آزمون همبستگی پیرسون همبستگی مثبت و معناداری بین نمره کل سرمایه های روانشناختی و مؤلفه های آن با ادراک بیماری نشان داد . درنتایج رگرسیون از بین مؤلفه های سرمایه های روانشناختی، مؤلفه های خودکارآمدی، خوشبینی و تاب آوری بیشترین همبستگی را با ادراک بیماری نشان دادند (65).  
خداویسی و همکاران در سال ۲۰۱۵ مطالعه ای نیمه تجربی روی ۷۴ بیمار با عنوان بررسی تاثیر آموزش بکارگیری الگوی خود مراقبتی اورم بر ابعاد روانی کیفیت زندگی بیماران مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس انجام دادند. میانگین نمره کیفیت زندگی در همه ابعاد روانی در گروه آزمون قبل از آموزش ۸/۲۱ ± ۳/۵۵ بود و در گروه کنترل این میانگین قبل از مداخله ۶/۲۰ ± ۳/۵۶ بود (66). 
قادری و مرقاتی خویی در سال ۲۰۱۳ مطالعه ای توصیفی تحلیلی با عنوان مشکلات جنسی زنان مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس و ارتباط آن با کیفیت زندگی روی ۱۳۲ نفر زن متأهل مبتلا به ام اس با استفاده از پرسشنامه انجام دادند. نتایج نشان داد در افراد مورد مطالعه شایع‌ترین مشکلات جنسی در سه سطح، به ترتیب اختلال ارگاسم، احساس درد، سوزش و ناراحتی بدن و نگرانی درباره رضایت جنسی همسر بود. حیطه‌های عملکرد جسمی، کیفیت زندگی کلی، انرژی، عملکرد جنسی، درک سلامت و عملکرد اجتماعی با تمام مشکلات جنسی ثانویه ارتباط معنی‌داری داشتند. عملکرد اجتماعی در مقایسه با سایر حیطه‌ها، ارتباط قوی‌تری با مشکلات جنسی ثانویه داشت. بحث و نتیجه‌گیری: مشکل حرکت بدن طی فعالیت جنسی و حملات تشدید ام‌اس با تمام حیطه‌های کیفیت زندگی ارتباط معنی‌داری داشتند. به نظر می‌رسد توجه بیشتر به مشکلات جنسی در مشاوره با بیماران ام اس به بهبود کیفیت زندگی این بیماران کمک می‌کند (67). 
مطالعه ای توسط Hosseini  و همکاران با عنوان موانع کیفیت زندگی در بیماران مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس: یک مطالعه کیفی در سال 2022 انجام شد. نمونه‌گیری هدفمند با حداکثر تنوع از نظر جنسیت، سن، تحصیلات، وضعیت تأهل و اشتغال صورت گرفت. داده‌ها از طریق مصاحبه‌های نیمه‌ساختاریافته با ۱۸ بیمار مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس مراجعه‌کننده به انجمن ام‌اس اصفهان جمع‌آوری شد. مصاحبه‌ها تا رسیدن به اشباع اطلاعاتی انجام شد. از طریق تحلیل محتوای مصاحبه‌ها، ۲ مقوله اصلی و ۱۱ مقوله فرعی شناسایی شد. مقوله‌های اصلی شامل مشکلات درون فردی (مشکلات جسمی، اختلالات روانی، آینده آشفته، محدودیت‌های عملکردی، از دست دادن شغل و بی‌پولی) و موانع محیطی (بیماری و روند درمان، خستگی مراقبان، کمبود اطلاعات در مورد بیماری ام‌اس، تنش‌های خانوادگی، کمبود حمایت اجتماعی و تفریح ​​و سرگرمی) بودند (68).
مطالعه ای با عنوان کیفیت زندگی در بیماران مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس و مراقبان. عوامل پیش‌بینی‌کننده: یک مطالعه مشاهده‌ای توسط Di Cara و همکاران در سال 2020 انجام شد.  نتایج مطالعه همبستگی معناداری بین تغییر در وضعیت سلامت بیمار و کیفیت زندگی مراقبان، به ویژه در حوزه‌های خاص اجتماعی و کاری نشان داد. علاوه بر این، سن و سلامت جسمی و روانی بیماران به عنوان عوامل پیش‌بینی‌کننده بر کیفیت مراقبان ظاهر شدند (69).

مطالعه ای با عنوان کیفیت زندگی در بیماران مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس و ارتباط آن با علائم افسردگی و ناتوانی جسمی در سال 2019 توسط   Ochoa-Morales و همکاران انجام شد. در مجموع ۱۱۷ بیمار که از نظر بالینی مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس (MS) تشخیص داده شده بودند، مورد مطالعه قرار گرفتند. مقیاس MSQOL-54 اعمال شد. علائم افسردگی با استفاده از پرسشنامه افسردگی بک (BDI) ارزیابی شد، در حالی که درجه ناتوانی جسمی با EDSS (مقیاس وضعیت ناتوانی گسترده) ارزیابی شد. نتایج این دو ابزار آخر با MSQOL-54 مرتبط شد تا تأثیر آن بر درک کیفیت زندگی مشخص شود. در این مطالعه ۶۵ زن (۵۶درصد) و ۵۲ مرد (۴۴ درصد) را با میانگین سنی ۳۵ سال، میانگین سنی ۲۷ سال در زمان تشخیص و میانگین تکامل ۸ سال ارزیابی شدند. ۸۸ درصد از بیماران زیرگروه عودکننده-بهبودیابنده را نشان دادند. 42 درصد شغل حقوق‌بگیر داشتند. ۲۹ درصد از بیماران مورد مطالعه برای انجام فعالیت‌های روزانه به کمک نیاز داشتند. ۷۵ درصد داروهای اصلاح‌کننده بیماری مصرف می‌کردند. آنها به طور متوسط ​​نمره 3.62±2.30 را در مقیاس EDSS و 11.5±9.21 را در مقیاس BDI کسب کردند. میانگین کلی در MSQOL-54، 67/64 بود (70). 
مطالعه ای در سال 2019 با عنوان کیفیت زندگی در بیماران مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس: مطالعه‌ای با بیماران و مراقبان توسط Santos و همکاران انجام شد. نمونه شامل ۱۰۰ بیمار مبتلا به ام‌اس و ۷۲ مراقب بود. متغیرهای شرکت‌کنندگان با استفاده از معیارهای خودگزارشی ارزیابی شدند. طراحی این مطالعه کمی، عرضی بود. رضایت زناشویی، رابطه بین اضطراب بیماران و کیفیت زندگی روانی را تعدیل می‌کرد. درک بیماران از هویت و پیامدهای بیماری، همراه با علائم افسردگی مراقبان، واسطه‌هایی بین افسردگی بیماران و کیفیت زندگی بودند. بار بیماری نیز نقش واسطه‌ای در رابطه بین علائم افسردگی بیماران، سطح ناتوانی و کیفیت زندگی جسمی ایفا کرد (71).
مطالعه ای توسطHyarat  و همکاران در سال 2019 با عنوان کیفیت زندگی مرتبط با سلامت در بیماران مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس: نقش سازگاری روانی- اجتماعی با بیماری  انجام شد. مطالعه از نوع توصیفی- همبستگی بود. نمونه‌ای متشکل از ۱۶۰ بیمار از دو بیمارستان در این مطالعه شرکت کردند. داده‌های خودگزارش‌شده با استفاده از پرسشنامه جمعیت‌شناختی، ابزار کیفیت زندگی بیماران مبتلا به ام‌اس (MSQoL-54) و مقیاس خودگزارش‌دهی سازگاری روانی-اجتماعی با بیماری (PAIS-SR) جمع‌آوری شدند. شرکت‌ کنندگان کیفیت زندگی ضعیف و دشواری در سازگاری روانی-اجتماعی را گزارش کردند. کیفیت زندگی و سازگاری روانی-اجتماعی با متغیرهای جمعیت‌شناختی مختلف همبستگی داشتند. پس از کنترل متغیرهای جمعیت‌شناختی، سازگاری روانی-اجتماعی واریانس زیادی را در ترکیب سلامت روان کیفیت زندگی و ترکیب سلامت جسمی کیفیت زندگی  توضیح داد. در نتیجه مراقبت روانی-اجتماعی می‌تواند نقش حیاتی در بهبود کیفیت زندگی در میان بیماران ام‌اس داشته باشد (72).
مطالعه ای با عنوان ارزیابی کیفیت زندگی در بیماری مولتیپل اسکلروزیس: برداشت‌های متفاوت بین بیماران و متخصصان مغز و اعصاب توسط Ysrraelit   و همکاران در سال 2018 انجام شد. در مجموع از ۷۰۰ بیمار مبتلا به ام‌اس و ۳۰۰ متخصص مغز و اعصاب دعوت شد تا با پاسخ دادن به یک پرسشنامه ایمیلی در یک مطالعه مقطعی شرکت کنند. این نظرسنجی اطلاعات مربوط به داده‌های جمعیت‌شناختی را جمع‌آوری کرد و شامل پرسشنامه فرم کوتاه (SF-36) نیز بود. پس از تکمیل پرسشنامه، به بیماران شرح کتبی استانداردی از هر یک از زیرحوزه‌های ارزیابی شده توسط SF-36 داده شد و از آنها خواسته شد تا مشخص کنند که کدام سه عامل مهم ترین عوامل تعیین‌کننده کیفیت زندگی مرتبط با سلامت کلی آنها هستند. در مجموع ۱۳۵ متخصص مغز و اعصاب و ۳۸۰ بیمار مبتلا به ام‌اس به این نظرسنجی پاسخ دادند. میانگین سنی جمعیت مورد مطالعه 1/42 سال بود که ۶۱ درصد از آنها مبتلا به ام‌اس عودکننده-بهبودیابنده بودند. نتایج SF-36 عبارت بودند از: عملکرد فیزیکی 68.4 ، محدودیت نقش فیزیکی 56.8 ، سرزندگی 47.6 ، درد 71.2 ، عملکرد اجتماعی 72.6 ، محدودیت نقش عاطفی 63.2، سلامت روان 60  و سلامت عمومی 55.8. پزشکان عملکرد فیزیکی (75 درصد) و محدودیت نقش فیزیکی (70 درصد ) را به عنوان مهم ترین عوامل تعیین کننده کیفیت زندگی در بیماری ام اس در نظر گرفتند و پس از آن محدودیت نقش عاطفی (52٪) قرار داشت. با این حال، بیماران سطوح اهمیت قابل توجهی متفاوتی را برای عملکرد فیزیکی (58٪) و محدودیت نقش فیزیکی (46٪) قائل شدند و سرزندگی (52٪) را مهم تر از پزشک خود دانستند . نکته‌  مهم این است که نتایج پرسشنامه‌ SF-36 با شکاف ادراکی بین بیماران و متخصصان مغز و اعصاب همبستگی بالایی داشت (73). 
با توجه به جستجوهای انجام شده توسط محقق، مطالعه ای که اختصاصاً به بررسی ارتباط درک از بیماری و کیفیت زندگی در بیماران مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس پرداخته باشد، یافت نشد، از طرف دیگر در برخی مطالعات انجام شده کیفیت زندگی این گروه از بیماران متوسط و ضعیف گزارش شده است که نیازمند بررسی عوامل مرتبط با این وضعیت می باشد. همچنین در استان چهارمحال و بختیاری نیز مطالعه ای به این شکل انجام نشده است. 

1-4 تعریف واژه‌های کلیدی
- بیماری مولتیپل اسکلروزیس: مولتیپل اسکلروزیس به‌عنوان یک بیماری مزمن پیش‌رونده، شایع‌ترین علت غیرتروماتیک ناتوانی نورولوژیک در افراد جوان است که در آن پوشش میلین به‌صورت موضعی تخریب می‌شود و به زوال‌ عصبی منجر می‌شود (۱۹). 
تعریف عملی: در این مطالعه منظور از بیمار ام اس فردی است که به تشخیص متخصص مغز و اعصاب، بیماری مسجل شده باشد و تحت درمان باشد.
-کیفیت زندگی: برداشت و درک فرد از وضعیت زندگی خود، در قالب فرهنگ و ارزش های حاکم بر جامعه و در راستای اهداف، انتظارات و استانداردها و علایق افراد، در عین حال یک مفهوم چند بُعدی شامل جنبه های جسمانی, علایم بیماری و اثرات درمان بر زندگی، وضعین روانی اجتماعی، خانوادگی و اقتصادی می باشد (68).
تعریف عملی: در این مطالعه، کیفیت زندگی بر اساس پرسشنامه کیفیت زندگی مختص بیماران ام اس سنجیده شد. 
-درک از بیماری: درک از بیماری یک چارچوب مهم را جهت بررسی عقاید بیماران و نحوه تأثیر اجزای آن بر رفتارهای بهداشتی فراهم می نماید. همچنین ادراک بیماری مبتنی بر باورهای بیمار و اطلاعات درک شده در مورد شرایط بیماران است و بر سلامت روان فرد و نحوه برخورد بیماران تأثیر می‌گذارد (56).
تعریف عملی: منظور از درک از بیماری در مطالعه حاضر، پاسخ های بیماران به سؤالات پرسشنامه درک از بیماری می باشد.
. 

فصل دوم
فصل چهارم
نتایج
4-1 نتایج 

در این بخش توصیف و تحلیل داده‌ها با استفاده از نرم افزار  SPSS انجام شد. 

در مجموع 200 پرسشنامه توسط بیماران مولتیپل اسکلروزیس تکمیل شد. میانگین سن افراد 77/8±75/37 و بازه سنی 20 تا 50 سال بود. 149 نفر خانم (5/74 درصد) و 51 نفر آقا (5/25 درصد) بودند. میانگین ± انحراف معیار مدت بیماری 10/6±81/5 سال بود.
 میانگین نمره ± انحراف معیار کیفیت زندگی بیماران 18/28±80/99 و میانگین نمره ± انحراف معیار درک از بیماری 00/11±65/42 گزارش شد.آزمون همبستگی پیرسون نشان می دهد که بین کیفیت زندگی و درک از بیماری بیماران رابطه معنی دار مستقیم وجود دارد (001/0P= ،617/0r=  ).  توزیع فراوانی نسبی متغییرهای دموگرافیک در جدول 1 آمده است. 

مطابق با نتایج 5/69 درصد مشارکت کنندگان در مطالعه متأهل، 38 درصد مشارکت کنندگان در مطالعه تحصیلات دانشگاهی، 65 درصد مشارکت کنندگان در مطالعه غیر شاغل، 5/71 درصد مشارکت کنندگان در مطالعه شهر نشین بودند. 83 درصد مصرف سیگار نداشتند، 5/82 درصد مشارکت کنندگان در مطالعه، سابقه فامیلی بیماری ام اس نداشتند. 40 درصد مشارکت کنندگان در مطالعه، درمان تزریقی داشتند و 5/59 درصد افراد، وابستگی مالی به دیگران داشتند. 
جدول 1-4 توزیع فراونی نسبی متغییرهای دموگرافیک در جامعه مورد بررسی در مطالعه
	متغیر
	زیر گروه ها
	فراوانی
	درصد

	جنسیت
	مرد
	51
	5/25

	
	زن
	149
	5/74

	وضعیت تأهل
	مجرد
	53
	5/26

	
	متأهل
	139
	5/69

	
	همسر فوت شده
	3
	5/1

	
	جدا شده از همسر
	5
	5/2

	تحصیلات
	ابتدایی
	28
	14

	
	راهنمایی
	32
	16

	
	دیپلم
	64
	32

	
	دانشگاهی
	76
	38

	شغل 
	شاغل
	70
	35

	
	غیر شاغل
	130
	65

	مصرف سیگار
	بلی
	34
	17

	
	خیر
	166
	83

	داشتن وابستگی مالی به دیگران
	بلی
	119
	5/59

	
	خیر
	81
	5/40

	محل سکونت
	شهر
	143
	5/71

	
	روستا
	57
	5/28

	سابقه فامیلی بیماری ام اس 
	بلی
	35
	5/17

	
	خیر
	165
	5/82

	نوع درمان
	خوراکی
	65
	5/32

	
	تزریقی
	80
	40

	
	خوراکی تزریقی
	55
	5/27


مطابق با نتایج به دست آمده، میانگین نمره ± انحراف معیار کیفیت زندگی بیماران 18/28±80/99 و میانگین نمره ± انحراف معیار درک از بیماری 00/11±65/42 گزارش شد.
جدول 2-4 میانگین نمره کیفیت زندگی و درک از بیماری در مشارکت کنندگان در مطالعه
	          متغیر
	میانگین
	انحراف معیار

	بُعد فیزیکی کیفیت زندگی (نمره از 100-20)
	08/72
	66/20

	بُعد روانی کیفیت زندگی (نمره از 45-9)
	72/27
	65/9

	کیفیت زندگی کل (نمره از 145-29)
	80/99
	18/28

	درک از بیماری
	65/42
	00/11


مطابق با نتایج، 68 درصد از بیماران شرکت کننده در مطالعه، کیفیت زندگی بالایی را گزارش کردند. 
جدول 3-4 وضعیت کیفیت زندگی در مشارکت کنندگان در مطالعه
	متغیر
	زیر گروه ها
	فراوانی
	درصد

	کیفیت زندگی
	پایین (نمره 58-29)
	25
	5/12

	
	متوسط (نمره 87-58) 
	38
	2/19

	
	بالا (نمره بالاتر از 87)
	137
	3/68


مطابق با نتایج، 5/84 درصد از بیماران شرکت کننده در مطالعه، درک از بیماری خود را در حد متوسط گزارش کردند. 

جدول 4-4 وضعیت درک از بیماری در مشارکت کنندگان در مطالعه
	متغیر
	زیر گروه ها
	فراوانی
	درصد

	درک از بیماری
	پایین ( نمره 80-56)
	19
	5/9

	
	متوسط ( نمره 55-28) 
	169
	5/84

	
	بالا ( نمره 27-0)
	12
	6


نتایج در جدول 5-4 نشان می دهد میانگین نمره کیفیت زندگی (022/0P=) در دو جنس اختلاف معنی داری دارد، در حالی که درک از بیماری (855/0P=)  در دو جنس از نظر آماری معنی دار اختلاف معنی داری با هم ندارد.
جدول 5-4 . مقایسه میانگین نمره کیفیت زندگی و درک از بیماری در دو جنس 
	متغیر
	جنسیت
	میانگین ± انحراف معیار
	سطح معنی داری آزمون تی مستقل

	کیفیت زندگی
	مرد
	91/28±01/92
	022/0

	
	زن
	52/27±46/102
	

	درک از بیماری
	مرد
	02/11±41/42
	855/0

	
	زن
	03/11±74/42
	


نتایج در جدول 6-4 نشان می دهد میانگین نمره کیفیت زندگی (118/0P=) و درک از بیماری (191/0P=) در گروه های تحصیلی اختلاف معنی دار ندارد.
جدول 6-4 . مقایسه میانگین نمره کیفیت زندگی و درک از بیماری در گروه های تحصیلی 
	          متغیر
	تحصیلات
	میانگین ± انحراف معیار 
	سطح معنی داری آزمون آنالیز واریانس یک طرفه

	کیفیت زندگی

	ابتدایی
	74/25±39/92
	118/0

	
	راهنمایی
	87/30±65/92
	

	
	دیپلم
	03/27±87/101
	

	
	دانشگاهی
	26/28±78/103
	

	درک از بیماری
	ابتدایی
	81/12±00/45
	191/0

	
	راهنمایی
	71/11±18/44
	

	
	دیپلم
	42/11±29/43
	

	
	دانشگاهی
	37/9±60/40
	


نتایج نشان داد میانگین نمره کیفیت زندگی (043/0P=) در گروه های مختلف شغلی تفاوت معنی داری دارد، در حالی که میانگین نمره درک از بیماری (063/0P=) در گروه های مختلف شغلی تفاوت معنی داری ندارد. 
جدول 7-4 . مقایسه میانگین نمره کیفیت زندگی و درک از بیماری در گروه های شغلی
	متغیر
	شغل
	میانگین ± انحراف معیار
	سطح معنی داری آزمون تی مستقل

	کیفیت زندگی
	شاغل
	27/25±30/105
	043/0

	
	غیر شاغل
	30/29±84/96
	

	درک از بیماری
	شاغل
	02/10±68/40
	063/0

	
	غیر شاغل
	39/11±71/43
	


نتایج آزمون آنالیز واریانس یک طرفه نشان داد ارتباط معنی داری بین کیفیت زندگی (170/0P=) و درک از بیماری (612/0P=) با وضعیت تأهل وجود ندارد. 
جدول 8-4 . مقایسه میانگین نمره کیفیت زندگی و درک از بیماری بر اساس وضعیت تأهل جامعه مورد پژوهش 
	متغیر
	وضعیت تأهل
	میانگین ± انحراف معیار
	سطح معنی داری آزمون آنالیز واریانس یک طرفه

	کیفیت زندگی
	مجرد
	89/27±75/101
	170/0

	
	متأهل
	12/28±16/100
	

	
	همسر فوت شده
	09/12±66/67
	

	
	جدا شده
	40/32±20/88
	

	درک از بیماری
	مجرد
	17/12±66/42
	612/0

	
	متأهل
	61/10±37/42
	

	
	همسر فوت شده
	05/13±67/49
	

	
	جدا شده
	10/08±20/46
	


نتایج در جدول 9-4 نشان می دهد میانگین نمره کیفیت زندگی (857/0P=) و درک از بیماری (726/0P=) بر اساس محل سکونت از نظر آماری معنی دار اختلاف معنی داری ندارد.
جدول 9-4 . مقایسه میانگین نمره کیفیت زندگی و درک از بیماری بر اساس محل سکونت 
	متغیر
	محل سکونت
	میانگین ± انحراف معیار
	سطح معنی داری آزمون تی مستقل

	کیفیت زندگی
	شهر
	19/28±03/100
	857/0

	
	روستا
	38/28±23/99
	

	درک از بیماری
	شهر
	64/10±48/42
	726/0

	
	روستا
	93/11±08/43
	


نتایج جدول 10-4  نشان داد ارتباط معنی داری بین کیفیت زندگی (688/0P=) و درک از بیماری (457/0P=) با سابقه فامیلی ام اس وجود ندارد.
جدول 10-4 . مقایسه میانگین نمره کیفیت زندگی و درک از بیماری بر اساس سابقه فامیلی ام اس
	متغیر
	سابقه فامیلی ام اس
	میانگین ± انحراف معیار
	سطح معنی داری آزمون تی تست

	کیفیت زندگی
	بلی
	79/28±05/98
	688/0

	
	خیر
	12/28±16/100
	

	درک از بیماری
	بلی
	77/8±91/43
	457/0

	
	خیر
	42/11±38/42
	


نتایج آزمون آنالیز واریانس یک طرفه نشان داد ارتباط معنی داری بین کیفیت زندگی  با نوع درمان وجود دارد (007/0P=)، در حالی که این ارتباط با درک از بیماری  معنی دار نبود (288/0P=).
جدول 11-4 . مقایسه میانگین نمره کیفیت زندگی و درک از بیماری بر اساس نوع درمان جامعه مورد پژوهش 
	متغیر
	نوع درمان
	میانگین ± انحراف معیار
	سطح معنی داری آزمون آنالیز واریانس یک طرفه

	کیفیت زندگی
	خوراکی
	60/24±67/103
	007/0

	
	تزریقی
	12/28±60/103
	

	
	خوراکی تزریقی
	14/30±69/89
	

	درک از بیماری
	خوراکی
	51/10±20/42
	288/0

	
	تزریقی
	62/11±67/41
	

	
	خوراکی تزریقی
	56/10±62/44
	


نتایج جدول 12-4 نشان داد ارتباط معنی داری بین کیفیت زندگی با مصرف سیگار وجود دارد (014/0P=)، در حالی که بین درک از بیماری با مصرف سیگار وجود ارتباط معنی داری وجود ندارد (724/0P=).
جدول 12-4 . مقایسه میانگین نمره کیفیت زندگی و درک از بیماری بر اساس مصرف سیگار
	متغیر
	مصرف سیگار
	میانگین ± انحراف معیار
	سطح معنی داری آزمون تی مستقل

	کیفیت زندگی
	بلی
	34/26±06/89
	014/0

	
	خیر
	11/28±00/102
	

	درک از بیماری
	بلی
	01/12±26/43
	724/0

	
	خیر
	81/10±53/42
	


نتایج آزمون تی مستقل نشان داد ارتباط معنی داری بین کیفیت زندگی (002/0P=) و درک از بیماری (002/0P=) با داشتن وابستگی مالی به دیگران وجود دارد.
جدول 13-4 . مقایسه میانگین نمره کیفیت زندگی و درک از بیماری بر اساس وابستگی مالی به دیگران
	متغیر
	وابستگی مالی به دیگران
	میانگین ± انحراف معیار
	سطح معنی داری آزمون تی مستقل

	کیفیت زندگی
	بلی
	70/29±69/94
	002/0

	
	خیر
	05/24±29/107
	

	درک از بیماری
	بلی
	86/10±61/44
	002/0

	
	خیر
	61/10±78/39
	


نتایج آزمون آنالیز واریانس یک طرفه نشان داد ارتباط معنی داری بین کیفیت زندگی  با سن بیماران وجود دارد (035/0P=)، در حالی که این ارتباط با درک از بیماری  معنی دار نبود (933/0P=).
جدول 14-4 . مقایسه میانگین نمره کیفیت زندگی و درک از بیماری بر اساس سن جامعه مورد پژوهش 
	متغیر
	سن
	میانگین ± انحراف معیار
	سطح معنی داری آزمون آنالیز واریانس یک طرفه

	کیفیت زندگی
	30-20 سال
	11/27±47/106
	035/0

	
	40-30 سال
	19/28±18/102
	

	
	50-40 سال
	95/27±01/94
	

	درک از بیماری
	30-20 سال
	56/11±08/43
	933/0

	
	40-30 سال
	67/10±31/42
	

	
	50-40 سال
	00/11±65/42
	


نتایج آزمون آنالیز واریانس یک طرفه نشان داد ارتباط معنی داری بین کیفیت زندگی با مدت بیماری وجود دارد (002/0P=)، در حالی که این ارتباط با درک از بیماری  معنی دار نبود (432/0P=).
جدول 15-4 . مقایسه میانگین نمره کیفیت زندگی و درک از بیماری بر اساس مدت بیماری جامعه مورد پژوهش 
	متغیر
	مدت بیماری
	میانگین ± انحراف معیار
	سطح معنی داری آزمون آنالیز واریانس یک طرفه

	کیفیت زندگی
	کمتر از 5 سال
	29/26±01/103
	002/0

	
	10-5 سال
	80/27±12/104
	

	
	بیشتر از 10 سال
	65/30±15/85
	

	درک از بیماری
	کمتر از 5 سال
	59/10±98/42
	432/0

	
	10-5 سال
	41/12±37/40
	

	
	بیشتر از 10 سال
	18/11±44/43
	


نتایج نشان داد ارتباط بین کیفیت زندگی  با سن (011/0P=) و مدت بیماری (001/0P=)  معنی دار معکوس بود، در حالی که ارتباط بین درک از بیماری با سن (873/0P=) و مدت بیماری (976/0P=) معنی دار نبود.   
جدول 16-4 . مقایسه تعیین ارتباط کیفیت زندگی و درک از بیماری با سن و مدت بیماری در جامعه مورد پژوهش 
	متغیر
	سن
	مدت بیماری

	کیفیت زندگی
	Correlation
	179/0-
	266/0-

	
	p
	011/0
	001/0

	درک از بیماری
	Correlation
	012/0-
	002/0-

	
	p
	873/0
	976/0


نتایج نشان داد ارتباط بین کیفیت زندگی و درک از بیماری معنی دار مستقیم بود (001/0P= ، 617/0r=)، ارتباط بین بُعد فیزیکی و روانی کیفیت زندگی و درک از بیماری نیز معنی دار مستقیم گزارش شد (001/0P=). 
جدول 17-4 . ارتباط کیفیت زندگی و درک از بیماری در بیماران  مورد پژوهش 
	متغیر
	درک از بیماری

	کیفیت زندگی کل
	Correlation
	617/0

	
	p
	001/0

	بُعد فیزیکی کیفیت زندگی
	Correlation
	968/0

	
	p
	001/0

	بُعد روانی کیفیت زندگی
	Correlation
	846/0

	
	p
	001/0


فصل پنجم
بحث و نتیجه‌گیری

5-1. بحث
مطالعه حاضر با هدف تعیین ارتباط کیفیت زندگی و درک از بیماری در بیماران مولتیپل اسکلروزیس استان چهارمحال و بختیاری انجام شد. در مطالعه حاضر تعداد 200 فرد مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس مورد بررسی قرار گرفت.
 طبق نتایج مطالعه حاضر، میانگین نمره کیفیت زندگی در بیماران شرکت کننده در مطالعه در حد بالا گزارش شده است، به این صورت که  68 درصد از بیماران شرکت کننده در مطالعه، کیفیت زندگی خود را در حد بالا گزارش کردند. این در حالیست که جعفری و همکاران در سال 2023 (58)، گزارش کردند که تنها ۶/۲۶ درصد از بیماران کیفیت زندگی بالایی را تجربه می کردند. ابوطالبی و همکاران در سال ۲۰۲۲ (60)، حیدری و همکاران در سال 2023 (59)، نیز کیفیت زندگی بیماران مولتیپل اسکلروزیس را پایین گزارش نمودند. نجفی و همکاران در سال ۲۰۲۴ (57)، کیفیت زندگی بیماران را در حد متوسط رو به بالا گزارش کردند. کیفیت زندگی مفهوم وسیعی دارد که شامل همه ابعاد زندگی می گردد و می تواند با و یا بدون سلامت همراه باشد، کیفیت زندگی یک ارزشیابی ذهنی بوده و بیماران خود بهترین قضاوت کنندگان راجع به کیفیت زندگی خود هستند (58).  شدت بیماري افراد و درجه ناتوانی افراد نیز در ارزیابی آنان از کیفیت زندگی خود متفاوت است که این امر 
می تواند یکی از علل تفاوت در نتایج مطالعات مختلف باشد. 
نتایج مطالعه حاضر نشان داد اکثر شرکت کنندگان در مطالعه، درک بیماری متوسطی نسبت به بیماری خود دارند. عبدالهی و همکاران در سال 2019 (62) و عطادوخت و همکاران در سال ۲۰۱۸ (64) نیز  درک بیماران را متوسط گزارش نمودند. توکلی و همکاران در سال 2016 (65) درک بیماران را پایین گزارش کردند. افراد، بازنمایی یا باورهای شخصی خود در مورد شناخت بیماری، علایم مربوط به آن، علل، مدت بیماری، پیامدها، قابل کنترل بودن آن را از طریق اقدامات شخصی و درمان های پزشکی، پاسخ های عاطفی فردی و نگرانی در خود ایجاد می کنند (78). ادراک از بیماری می تواند بر درک شدت علایم، سلامت روانی و جسمانی، پیامدهای بیماری در زندگی روزانه و سازگاری با بیماری مبتلایان به مولتیپل اسکلروزیس تأثیر بگذارد (79). 
به این نکته مهم اشاره می شود که دو جنبه مهم درباره ادراک بیماری باید مورد توجه قرار گیرد: اول این که در اغلب موارد، باورهای بیمار درباره شرایطی که در آن قرار دارد با آنچه درمانگر در این باره می اندیشد، متفاوت است و دوم این که ادراک بیماری از یک شخص به شخص دیگر تفاوت دارد. حتی در مواردی که بیماران شرایط یکسان دارند، می توانند دیدگاه های بسیار متفاوتی از بیماری خود داشته باشند (80). بنابراین باید به این تفاوت ها توجه نمود و مداخلات لازم جهت ارتقاء این مورد مهم با توجه به تفاوت های فردی افراد طراحی و اجرا شود. 
نتایج مطالعه حاضر نشان داد میانگین نمره کیفیت زندگی در زنان بالاتر از مردان و درک از بیماری در مردان مشابه با زنان می باشد و اختلاف برای درک از بیماری، از نظر آماری معنادار نبود. حیدری سورشجانی و همکاران در سال 2012 (81) و محمد و همکاران در سال 2014 (82)، ارتباط معنی داری بین جنسیت و کیفیت زندگی بیماران گزارش نکردند. شاید یکی از دلایل بالاتر بودن کیفیت زندگی و درک از بیماری زنان در مطالعه حاضر، رعایت اصول درمانی و پیروی بیشتر از توصیه‌های پزشکی و تمایل بیشتری به جستجوی اطلاعات مرتبط با سلامت خود و از طرف دیگر کنار آمدن با بیماری شان، داشتن کنترل بیشتر روی بیماری، باشد.

نتایج مطالعه حاضر نشان داد میانگین نمره کیفیت زندگی و درک از بیماری در افراد با سطوح تحصیلی مختلف اختلاف معنی داری نداشت. به طور کلی، بیماران با سطح تحصیلات پایین‌تر به دلیل محدودیت در دسترسی به اطلاعات پزشکی و عدم توانایی در درک کامل بیماری، ممکن است با نگرانی‌های بیشتری در خصوص مدیریت و پیش‌آگهی بیماری خود مواجه شوند (83). افراد با تحصیلات کمتر تمایل بیشتری به نگرانی‌های مرتبط با سلامت و آینده خود دارند. افراد با سواد پایین ممکن است در فهم بهتر مسیر بیماری، عوارض و روش‌های درمانی با چالش بیشتری مواجه باشند، این نگرانی‌ها می‌تواند ناشی از عدم دسترسی به منابع کافی برای مدیریت مؤثر بیماری و یا ناتوانی در فهم و استفاده بهینه از این منابع باشد. در مورد این نتایج می توان بدین صورت توجیه کرد که افراد با تحصیلات بالاتر به دلیل دانش بالاتر و دسترسی بالاتر به اطلاعات در مورد پیامدهای بیماری اطلاعات بیشتری داشته و کیفیت زندگی بهتری دارند. حیدری سورشجانی و همکاران در سال 2012 (81) بین کیفیت زندگی و سطح تحصیلات بیماران ارتباط معنی داری گزارش نمودند.
نتایج مطالعه حاضر نشان داد میانگین نمره کیفیت زندگی در افراد شاغل بیشتر می باشد، این در حالیست که میانگین نمره درک از بیماری تفاوت معنی داری بین دو گروه شاغل و غیر شاغل ندارد. از دلایل بالاتر بودن نمره کیفیت زندگی در افراد شاغل می توان به این نکته اشاره نمود که این گروه از افراد در تماس بیشتر با جامعه بوده و از حمایت بیشتری نسبت به سایر گروه ها برخوردارند و بالتبع آن اطلاعات مرتبط با سلامت خود را از کانال های تعاملی بیشتری دریافت نموده و تلاش بیشتری برای درک و فهم این اطلاعات و استفاده از آنها در مواقع نیاز داشته و توانسته اند کیفیت زندگی بالاتری داشته باشند. از طرف دیگر افراد شاغل با توجه به شرایط شغلی خود به زمان اهمیت بیشتری می دهند و بنابراین سعی در مدیریت بیماری و کنترل بیشتر بر آن دارند. حیدری سورشجانی و همکاران در سال 2012 (81) بین کیفیت زندگی و شغل بیماران ارتباط معنی داری گزارش نمودند، در عین حال بالاترین نمره کیفیت زندگی در کارمندان و دانشجویان و کمترین نمره مربوط به بازنشستگان بود. 
  در مطالعه حاضر میانگین نمره کیفیت زندگی در افراد مجرد و درک از بیماری در افرادی که همسر آنها فوت شده بود، کمتر بود، با این حال بین کیفیت زندگی و درک از بیماری با وضعیت تأهل ارتباط معناداری مشاهده نشد. لزوم وجود حمایت افراد خانواده در انجام رفتارهای مرتبط با سلامت مشخص است. در بسیاری از موارد افراد از این حمایت بهره بیشتری برده اند، بنابراین سعی در ارتقاء توانمندی های خود برای انجام رفتارهای ارتقاء دهنده سلامت و ایجاد این باور که می توانند به خوبی این رفتارها را انجام دهند، دارند. افراد مجرد، به دلیل مستقل بودن و شاید برخورداری بیشتر از حمایت همسالان و دوستان، بیشتر به دنبال اطلاعات مرتبط با شرایط جسمانی خود و دریافت این اطلاعات از منابع اطلاعاتی معتبر و صحیح بوده و سعی در انجام آن متناسب با شرایط خود داشته اند. هم راستا با نتایج مطالعه حاضرحیدری سورشجانی و همکاران در سال 2012 (81) بین کیفیت زندگی و وضعیت تأهل بیماران ارتباط معنی داری گزارش نمودند، به این ترتیب که بالاترین نمره کیفیت زندگی در افراد مجرد گزارش شده است. 
در مطالعه حاضر میانگین نمره کیفیت زندگی و درک از بیماری در بیماران ساکن شهر و روستا تفاوت معنی داری نداشت، هر چند کیفیت زندگی در حد کمی در بیماران ساکن شهر بیشتر بود. مشخص است که بیماران ساکن شهر به دلیل دسترسی راحت تر به امکانات و همچنین تعامل با سایرین، بهتر می توانند به منابع معتبر اطلاعات مرتبط با سلامت و وضعیت خود دست یابند و از این امکانات در راستای ارتقاء کیفیت زندگی خود بهره ببرند. این قسمت از نتایج اهمیت عوامل محیطی و اجتماعی را برای بیماران مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس برجسته می‌کند. مطالعات مختلفی نشان داده‌اند که بیماران ساکن در مناطق شهری اغلب دسترسی بهتری به خدمات بهداشتی، حمایت‌های اجتماعی و امکانات توانبخشی دارند که می‌تواند بر توانایی مدیریت بیماری تأثیر بگذارد (84،85). مطالعه‌ای توسط Kister و همکاران در سال 2016 نشان داد که بیماران مبتلا به MS  که در مناطق شهری زندگی می‌کنند، به دلیل دسترسی بهتر به مراکز درمانی، برنامه‌های توانبخشی و منابع حمایتی، از استقلال بیشتری برخوردارند. این دسترسی بیشتر به منابع درمانی و خدمات پزشکی می‌تواند بهبود ابعاد استقلال و فعالیت را در این گروه توضیح دهد. بیماران شهری اغلب به تکنولوژی‌های پیشرفته‌تر و خدمات مشاوره دسترسی دارند که می‌تواند به آنها کمک کند تا در مدیریت علائم بیماری خود مستقل‌تر عمل کنند (86).  همچنین Cohen  و همکاران در سال 2017 اشاره کرده‌اند که افرادی که در مناطق شهری زندگی می‌کنند، به دلیل تعامل بیشتر با جامعه و شرکت در فعالیت‌های اجتماعی، احساس کنترل شخصی بیشتری دارند (87). این تعاملات اجتماعی می‌تواند به تقویت حس خودکارآمدی  و باور مثبت در افراد کمک کند، زیرا ارتباط با دیگران و مشارکت در جامعه باعث افزایش اعتماد به نفس بیماران در مدیریت بیماری‌شان می‌شود. برعکس، بیماران ساکن در مناطق روستایی به دلیل محدودیت‌های دسترسی به خدمات درمانی و اجتماعی، ممکن است احساس کنند که کمتر قادر به مدیریت بیماری خود هستند. مطالعه دیگر نیز به تأثیر مثبت محیط‌های شهری بر سلامت روانی بیماران MS پرداخته‌اند (88). بنابراین لزوم توجه به عواملی که بر دسترسی به خدمات و حمایت‌های لازم برای بیماران ساکن در مناطق روستایی تأثیر می‌گذارد احساس می شود. بهبود امکانات و ارائه آموزش های هدفمند و ایجاد برنامه‌های حمایتی در مناطق روستایی می‌تواند به کاهش این تفاوت‌ها کمک کند.
نتایج مطالعه حاضر نشان داد میانگین نمره کیفیت زندگی در بیمارانی که دارای سابقه فامیلی ابتلا به ام اس نبودند، بالاتر بود، هر چند این اختلاف از نظر آماری معنادار نبود و میانگین نمره درک از بیماری  در بیمارانی که دارای سابقه فامیلی ابتلا به ام اس بودند، پایین تر بود، هر چند این اختلاف نیز از نظر آماری معنادار نبود. بیمارانی که در خانواده خود سابقه ابتلا به بیماری را داشته باشند، بیشتر نسبت به بیماری، وضعیت جسمانی و شرایط موجود خود حساس می شوند، به همین خاطر در جستجوی اطلاعات صحیح برآمده و سعی در فهم و درک درست آنها می نمایند و در شرایطی که نیاز داشته باشند با توجه به وضعیت سلامت خود از این اطلاعات بهره گرفته و در عمل استفاده می کنند، بنابراین در راستای بالا بردن درک خود از بیماری و داشتن کنترل بیشتر بر آن  موفق تر عمل می کنند، در عین حال با توجه به موارد گفته شده، بهتر می توانند با بیماری خود کنار آمده و راهکارهای مثبت به منظور مدیریت بیماری خود در نظر بگیرند. به طور کلی، تأثیر آگاهی و تجربه‌های شخصی و خانوادگی بر نحوه درک افراد از توانایی‌های خود در مدیریت شرایط مزمن مهم می باشد.  Barnwell و همکاران در سال 2019 نیز تأکید کرده‌اند که بیماران بدون سابقه فامیلی بیماری‌های خودایمنی اغلب دیدگاه خوشبینانه‌تری نسبت به توانایی‌های خود برای مدیریت بیماری دارند (89). این نتایج بر اهمیت توجه به عوامل روان‌شناختی و حمایتی در بیماران با سابقه فامیلی MS  تأکید می‌کند. مداخلات روان‌شناختی که به کاهش نگرانی‌ها و بهبود احساس کنترل بر بیماری کمک می‌کنند، می‌توانند برای این گروه از بیماران مفید باشند.
نتایج مطالعه حاضر نشان داد میانگین نمره کیفیت زندگی در بیمارانی که داروی خوراکی مصرف 
می کنند، بالاتر است؛ این اختلاف از نظر آماری معنادار بود. احتمالاً این دسته از بیماران به دلیل داشتن شرایط بهتر و البته جستجوی بیشتر اطلاعات صحیح و کاربرد به موقع این اطلاعات در راستای بهبود شرایط جسمانی خود، از کیفیت زندگی بالاتری برخوردار می باشند. 
از طرف دیگر نتایج مطالعه حاضر نشان داد میانگین نمره درک از بیماری در بیمارانی که داروی خوراکی تزریقی مصرف می کنند، پایین تر است که این اختلاف از نظر آماری معنادار نبود. می توان گفت احتمالاً این دسته از بیماران، به دلیل فشار ناشی از مصرف هم زمان داروهای خوراکی و تزریقی و عوارض ناشی از این داروها، درک بیماری پایین تری نسبت به دو گروه دیگر گزارش نموده اند.   
نتایج مطالعه حاضر نشان داد اختلاف معنی دار بین کیفیت زندگی و درک از بیماری با مصرف سیگار در بیماران وجود نداشت. هر چند بیمارانی که مصرف سیگار را نداشتند، از کیفیت زندگی بالاتری برخوردار بودند. 
نتایج مطاالعه حاضر حاکی از آنست که ارتباط معنی داری بین کیفیت زندگی و درک از بیماری با داشتن وابستگی مالی به دیگران وجود دارد. به این ترتیب که افرادی که وابستگی مالی به دیگران نداشتند از کیفیت زندگی بالاتری برخوردار بودند، در عین حال بیمارانی که وابستگی مالی به دیگران داشتند، درک پایین تری از بیماری خود داشتند. 
نتایج مطالعه حاضر نشان داد بین میانگین نمره کیفیت زندگی و درک از بیماری و سن بیماران ارتباط معکوس و معنادار مشاهده شد، به این ترتیب که با افزایش سن بیماران، میانگین نمره کیفیت زندگی و درک از بیماری کاهش می یابد. این یافته نیز می تواند به این دلیل باشد که بیماران با سن کمتر ارتباط بیشتری با دیگران داشته، انگیزه بالاتری برای ارتقاء کیفیت زندگی و بهبود تعاملات خود با دیگران دارند و از طرف دیگر توانایی بیشتری در جستجوی مطالب علمی صحیح و موثق دارند. در این راستا، باید تمرکز بیشتری روی تفاوت های مرتبط با سن در میان افراد صورت گیرد و آموزش های متناسب با شرایط سنی افراد مختلف جامعه در راستای ارتقاء خودکارآمدی آنان برنامه ریزی و اجرا گردد، در این میان توجه به سطح سواد سلامت افراد نیز بسیار مهم است، ارائه اطلاعات به افراد در گروه های سنی مختلف باید مطابق با شرایط آنان باشد تا درک هر چه بیشتر مطالب توسط آنها صورت گیرد و بتوانند در زمان نیاز مطابق با وضعیت جسمانی خود، به دانسته هایی که از منابع معتبر دریافت نموده و به خوبی درک کرده اند، به بهترین نحو ممکن عمل نمایند. این یافته نیز می تواند به این دلیل باشد که به مرور زمان از حساسیت بیماران کاسته می شود و همانند روزهای ابتدایی، به رعایت درمان خود پایبند نمی باشند. این یافته می تواند ناشی از عدم اطمینان درباره آینده خود و پیش بینی احتمال پیشرفت بیماری باشد که می‌تواند به کاهش اعتماد به توانایی‌های خود برای مدیریت علایم و مشکلات بیماری منجر شود (90).  
نتایج مطالعه حاضر نشان داد بین میانگین نمره کیفیت زندگی و درک از بیماری با مدت بیماری ارتباط معکوس مشاهده شد که از نظر آماری معنادار نبود، به این ترتیب که با افزایش مدت بیماری بیماران، میانگین نمره کیفیت زندگی و درک از بیماری کاهش می یابد. شاید بتوان گفت با افزایش مدت ابتلا به بیماری، از حساسیت بیماران کاسته می شود و بیماران کمتر به دنبال رعایت همه جانبه اصول کنترل بیماری خود می باشند، از طرفی مثل روزهای اول بعد از تشخیص بیماری شان، به دنبال کنترل بیماری و جستجوی راهکارهای مؤثر در جهت بهبود شرایط خود نمی باشند. 
نتایج مطالعه حاضر نشان داد ارتباط بین کیفیت زندگی و درک از بیماری معنی دار مستقیم بود و ارتباط بین بُعد فیزیکی و روانی  کیفیت زندگی و درک از بیماری نیز معنی دار مستقیم گزارش شد. به این ترتیب که با افزایش کیفیت زندگی، درک از بیماری بیماران نیز به طور معنی داری افزایش
می یافت. عیدی و همکاران در سال 2020 نیز هم راستا با این نتیجه، در مطالعه خود گزارش کردند که کیفیت زندگی با درک از بیماری در ارتباط می باشد (91). نتایج مطالعه کلانتری و همکاران در سال 2012 نیز هم راستا با این یافته می باشد (92). درک از بیماری انگیزه، علاقه و همکاري بیمار را در روند درمانی تحت تأثیر قرار می دهد و در نتیجه می تواند روي نشاط، عملکرد اجتماعی، سلامت روان و به طور کلی کیفیت زندگی روانی و جسمی تأثیر  بسزایی بگذارد، همچنین درک از بیماری 
می تواند دیدگاه افراد در مورد سلامت را تحریف نموده و آن را به گونه اي تغییر دهد که ارزیابی فرد از سطح سلامت خود نسبت به آنچه واقعیت دارد کاهش یافته یا افزایش یابد. به طور کلی افزایش درك از بیماري سبب بهبود وضعیت روانی در مبتلایان به مولتیپل اسکلروزیس شده و در نتیجه کیفیت زندگی بیماران را ارتقا خواهد داد. 
5-2 نتیجه گیری

نتایج مطالعه حاضر نشان داد 68 درصد از بیماران شرکت کننده در مطالعه، کیفیت زندگی بالا و 5/84 درصد از بیماران شرکت کننده در مطالعه، درک از بیماری خود را در حد متوسط گزارش کردند.  میانگین نمره کیفیت زندگی در زنان، در افراد شاغل، در افرادی که داروی خوراکی مصرف می کردند، مصرف سیگار نداشتند و وابستگی مالی به دیگران نداشتند بالاتر بود. ارتباط بین کیفیت زندگی و درک از بیماری با سن و مدت بیماری معنی دار معکوس بود، همچنین ارتباط بین کیفیت زندگی و درک از بیماری معنی دار مستقیم بود، ارتباط بین بُعد فیزیکی و روانی کیفیت زندگی و درک از بیماری نیز معنی دار مستقیم گزارش شد. ادراک بیماری به عنوان یک پدیده مهم روان شناختی در بیماران مبتلا به مولتیپل اسکلروزیس بر ابعاد کیفیت زندگی تأثیر حائز اهمیتی دارد، بنابراین به نظر 
می رسد نگاه ادغام يافته به مسايل و مشكلات  مرتبط با سلامت و انجام مداخلات لازم در راستای ارائه راهکارهای مؤثر به منظور سازگاری بیشتر با بیماری و کنترل و مدیریت بهتر آن، از عوامل مؤثر بر ارتقاء كيفيت زندگي اين بيماران باشد. با توجه به شرایط گوناگون فرهنگی و اجتماعی موجود در ایران و تأثیر آن بر چگونگی درك از بیماري، توصیه می شود در راستاي ارتقاي درك از بیماري و رفتارهاي مرتبط با ارتقای کیفیت زندگی در این گروه از بیماران مطالعات بیشتري صورت پذیرد و این پدیده روان شناختی را مورد هدف قرار دهد.
5-3  محدودیت ها و پیشنهادها
محدودیت ها
احتمال ایجاد اختلال و بی نظمی در کار پرسنل محترم که این کار با انجام هماهنگی قبلی با پرسنل و مسئولین و در نظر گرفتن زمان مناسب برای تکمیل پرسشنامه رفع شد.
عدم تمایل و همکاری برخی افراد که با ارائه توضیحات کافی و ایجاد انگیزه در ابتدای مطالعه، تا حدودی برطرف گردید.  
پیشنهادات
پیشنهاد می شود در مطالعات آینده به بررسی تأثیر برنامه‌های آموزشی و مشاوره‌ای متمرکز بر مدیریت بیماری با تأکید بر سن بیماران و مدت بیماری در بیماران  MSپرداخته شود.
پیشنهاد می‌شود مطالعات آینده نقش حمایت اجتماعی و خانوادگی بیماران به ویژه برای بیمارانی که درمان آنها به صورت تزریقی یا ترکیبی می باشد، به صورت جدی تر  بررسی شود.
پیشنهاد می شود مطالعات بیشتر در زمینه تأثیرات فرهنگی و اجتماعی در مناطق مختلف جغرافیایی انجام شود که می‌تواند به درک بهتر نقش فرهنگ در مدیریت و کنترل بیماری کمک کند.
ارائه مطالب آموزشی متناسب با شرایط سنی، جنسی، شغلی و تحصیلی افراد مختلف به منظور تأثیرگذاری بیشتر و حفظ و ارتقاء سلامت افراد و در نهایت ارتقاء کیفیت زندگی بیماران
پیوست 1
بسمه تعالی

با سلام و احترام
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 بیمار گرامی، خواهشمند است سؤالات زیر را به دقت خوانده و پاسخ خود را علامت ضربدر مشخص نمایید. تمامی اطلاعات نزد محقق به امانت و محرمانه باقی خواهد ماند و نیازی به نوشتن نام و نام خانوادگی نمی باشد. از همکاری شما صمیمانه سپاسگزاریم.
*وضعیت اشتغال: شاغل      غیر شاغل                          *داشتن وابستگی مالی به دیگران:    بلی      خیر
*اشکال داروی مصرفی: خوراکی       تزریقی          خوراکی/تزریقی
*سابقه فامیلی ابتلا به ام اس: بلی           خیر
*******************************************
	در طی دو هفته گذشته بیماری ام اس چقدر توانایی شما را در انجام موارد ذیل محدود کرده است:
	اصلا
	کمی
	متوسط
	نسبتا زیاد
	خیلی زیاد

	1. انجام کارهای دشوار جسمی
	
	
	
	
	

	2. محکم گرفتن اشیا(مثل بازکردن شیرآب)
	
	
	
	
	

	3. حمل اشیاء
	
	
	
	
	

	در طی دو هفته گذشته موارد ذیل  چقدر باعث آزار شما شده اند:
	اصلا
	کمی
	متوسط
	نسبتا زیاد
	خیلی زیاد

	4. مشکل در حفظ تعادل
	
	
	
	
	

	5. مشکل حرکت در داخل خانه
	
	
	
	
	

	6. دست و پا چلفتی بودن
	
	
	
	
	

	7. سفتی(خشکی )بدن
	
	
	
	
	

	8. سنگینی دست ها و یا پاها
	
	
	
	
	

	9. لرزش دستها و یا پاهایتان
	
	
	
	
	

	10. گرفتگی (اسپاسم) در اندامهایتان
	
	
	
	
	

	11. بدن شما نمی تواند پاسخگوی کاری که شما از آن می خواهید باشد
	
	
	
	
	

	12. ناگزیر به کمک گرفتن از سایرین برای انجام کارهایتان هستید
	
	
	
	
	

	13. محدودیت در فعالیت های اجتماعی و اوقات فراغت در منزل
	
	
	
	
	

	14. خانه نشین شدن بیش از حدی که تمایل دارید
	
	
	
	
	

	15. دشواری در استفاده از دستهایتان در کارهای روزمره
	
	
	
	
	

	16. مجبور به کم کردن زمانی که صرف کار یا سایر فعالیت های روزانه می کنید شده اید
	
	
	
	
	

	17. مشکل در استفاده از وسائط نقلیه (اتوبوس،اتوموبیل،قطار و تاکسی)
	
	
	
	
	

	18. صرف کردن زمان بیشتر برای انجام کارخانه
	
	
	
	
	

	19. اشکال در انجام کارهای برنامه ریزی نشده (مثل اینکه ناگهان تصمیم بگیرید بیرون بروید)
	
	
	
	
	

	20. نیاز به دسترسی سریع به دستشویی
	
	
	
	
	

	21. احساس ناخوشی می کنید
	
	
	
	
	

	22. مشکل خواب دارید
	
	
	
	
	

	23. احساس خستگی ذهنی می کنید
	
	
	
	
	

	24. نگرانی در مورد ام اس دارید
	
	
	
	
	

	25. مضطرب یا عصبی هستید
	
	
	
	
	

	26. تحریک پذیر، بی حوصله یا کم تحمل هستید
	
	
	
	
	

	27. نداشتن تمرکز
	
	
	
	
	

	28. نداشتن اعتماد به نفس
	
	
	
	
	

	29. افسرده هستید
	
	
	
	
	


پیوست 2
فکر می​کنید بیماری​تان چقدر روی زندگی​تان تأثیر گذاشته است
	اصلاً نگذاشته است
	0     1     2     3     4      5      6     7       8    9   10
	در زندگی کاملاً تاثیر گذاشته است.


فکر می​کنید بیماری​تان چقدر طول بکشد.
	مدت خیلی کوتاه

	0     1     2     3     4      5      6     7       8    9   10
	برای همیشه


فکر می​کنید چقدر روی بیماری​تان کنترل دارید.
	اصلاً کنترل ندارم

	0     1     2     3     4      5      6     7       8    9   10
	کاملاً کنترل دارم


چه میزان علائم را به خاطر بیماری​تان تجربه کرده​اید.
	اصلاً هیچ علائمی را تجربه نکرده​اید
	0     1     2     3     4      5      6     7       8    9   10
	علائم شدیدی را تجربه کرده​ام


فکر می​کنید درمان تا چه حد می​تواند به بهبود بیماری​تان کمک کند؟
	اصلاً نمی​تواند کمک کند
	0     1     2     3     4      5      6     7       8    9   10
	کاملاً کمک می​کند


چقدر نگران بیماری خودهستید.
	اصلاً نگران نیستم
	0     1     2     3     4      5      6     7       8    9   10
	به شدت نگران هستم



  فکر می​کنید تا چه حد بیماری خود را خوب می​شناسید
	اصلاً نمی​شناسم
	0     1     2     3     4      5      6     7       8    9   10
	به وضوح می​شناسم


چقدر بیماری شما در روحیه شما اثر منفی گذاشته است؟ مثلاً آیا شما را عصبی، مضطرب یا افسرده ساخته است؟
	اصلاً اثر منفی روی من نگذاشته 

	0     1     2     3     4      5      6     7       8    9   10
	کا مل اثر منفی روی من گذاشته



  لطفاً 3 تا از مهمترین عوامل را که باور دارید سبب بیماری شما شده است به ترتیب بنویسید.
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Abstract
Background and aim: Multiple Sclerosis (MS) is a chronic disease that causes destruction of myelin and damage to axons in the central nervous system, which, with the recurrence of the disease and its complications, disrupts the quality of life of patients, Electronic Health Literacy and Medication Adherence is used as an important concept in chronic disease management. Therefore, this study was conducted with the aim of determining Investigating the The Relationship between Perception of Illness with quality of life in Patients with Multiple Sclerosis in Shahrekord. 
Method: In the present cross-sectional study conducted in 1404, 200 patients with MS from all 4 disease spectrums, who had been diagnosed with MS for at least one year and had a score of less than 6 on the Extended Disability Status Scale (EDSS), were included in the study as available. A checklist including demographic information of the subjects and standard questionnaires of quality of life (MSIS 29) and perception of the disease were completed by the subjects. The results were statistically analyzed using SPSS 23 software.
Results: The results of the present study showed that the mean and standard deviation of the age of the subjects was 37.75±8.77 years. 149 subjects were female (74.5%) and 51 subjects were male (25.5%). The mean and standard deviation of the duration of the disease was 5.81±6.10 years. The mean score ± standard deviation of the patients' quality of life was 99.80±28.18 and the mean score ± standard deviation of the perception of the disease was 42.65±11.00. The mean score of the quality of life was significantly different in both sexes (P=0.022), in employed subjects (P=0.043), based on the type of treatment (P=0.007), smoking (P=0.014), and having financial dependence on others (P=0.002). The relationship between quality of life and age (P=0.011) and duration of illness (P=0.001) was inversely significant, while the relationship between quality of life and perception of illness was directly significant (P=0.001). The relationship between the physical and psychological dimensions of quality of life and perception of illness was also reported to be directly significant (P=0.001).
Conclusions: Considering the quality of life and perception of the Illness scores, designing and implementing targeted training tailored to the individual's conditions seems essential for better disease management.
Keyword: Multiple sclerosis, quality of life, perception of Illness 
� Multiple Sclerosis (MS)


� Clinical signs


� Central nervous system


� Immune system


� Autoimmune attacks


� adjuvant


� Demilinization


� Expanded Disability Status Scale


� Experimental autoimmune encephalomyelitis


� central nervous system


� subjective


� dynamic


� objective


� Kierkegaard


� Pigou


� Schuessler and Fisher


� Bauer


� sensitizing notion


� inductive


� Physical


� Psychological


� Social


� Spiritual


� Cummins


� Material well being


� health


� productivity


� intimacy


� safety


� community


� emotional well being


� affective





