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مت حق تمام مردم است و این امر به عنوان واقعیتی انکار ناپذیر، مورد پذیرش همگان بویژه سیاست گذاران بخش  لابدون تردید س  مقدمه:

این مقاله، به بررسی نقش س  (.1) قرار گرفته است  سلامت بیماران  لا در  پرداخته  و چالشنوروفیبروماتوزیس  مت روان در  با آن  های مرتبط 

شد  می ) :NeurofibromatosisNF1(نوروفیبروماتوزیس.  خواهد  گرفتار  را  پوست  و  اعصاب  که  است  ژنتیکی  بیماری    کند. نوعی 

نفر در   ۳۰۰۰، یک مورد در هر  شیوع این بیماری نادر  .شوددیده می ع متفاوت در جوامع مختلف، و با شیو  ۲و  ۱به دو نوع    نوروفیبروماتوزیس

د دارد ،روی سلامت  های مزمن پوستی که تاثیر به سزایی در تصویر ذهنی فرد از خواند بیمارنشان داده مطالعات  .(2)جمعیت عمومی می باشد

نتیجه کاهش کیفیت زندگی شوندروان تاثیر می اعتماد به نفس و در  باعث کاهش  بار    عصبی پوستی،  بیماری  این (. 3)گذارند و می توانند 

 (. 4)مبتلا به وجود می آورداجتماعی و روانی قابل توجه ای برای افراد  

روش و  مطالعه    :هاموارد  این  واژهدر  کلید  از  استفاده  با   ، فارسی  مروری  سلامت   (Neurofibromatosis) نوروفیبروماتوزیسهای  و 

پایمد و جستجوی  لی  لالمهای معتبر بینپایگاه  ،(SID) های فارسی جهاد دانشگاهیاهبه صورت مجزا و ترکیبی در پایگ ( mental healt)روان

 .مقاله مرتبط با موضوع مورد برسی و تحلیل قرار گرفت  ۱۵انجام گرفت و    ۲۰۲۴تا    ۲۰۰۸دستی در گوگل سال  

داد ها:یافته نشان  گرفته  انجام  بیماری  درمطالعات  معموکه  نادر  درمان  لاهای  وجود  عدم  و  دیرهنگام  تشخیص  هستند با  همراه  مؤثر  های 

اغلب در اوایل    NF1 کند.است که اعصاب و پوست را گرفتار می  نادر  نوعی بیماری ژنتیکی(NF1: Neurofibromatosis) نوروفیبروماتوزیس

داده می بیماری  .شودکودکی تشخیص  بروز  باعث  بیماری  پوستی شده.این  داده   های  نشان  بیمارمطالعات  به  اند  تاثیر  پوستی که  های مزمن 

گذارند و می توانند باعث کاهش اعتماد به نفس و در نتیجه کاهش کیفیت  د دارد ،روی سلامت روان تاثیر مییر ذهنی فرد از خوسزایی در تصو



 
، نسبت به جمعیت عمومی، بیشتر در معرض اختالالت روانی قرار دارند.  (Neurofibromatosis)های نادربه بیماری  لابیماران مبت  .زندگی شوند

  گذارد.میروان آنها تأثیر    سلامتتواند بر  های ویژه نیز میهای درمان و نیاز به مراقبتهمچنین، فشارهای اجتماعی و اقتصادی ناشی از هزینه

  درصد بیماران اظهار داشتند که به   ۹۰.است  یز دوران نوزادی و یا شیرخوارا  نوروفیبروماتوزیسدر مطالعات انجام گرفته نشان داد که بیماری  

های کافه لاته در بدن داشتند از آنجایی ک این بیماران درمان دارویی خاصی ندارند از این رو کارکنان  آن گفته شده است پس از تولد لکه 

      .برخورد با این گروه از بیماران یاری دهدها را در  بتواند آن  همهارت روانی اجتماعی نیاز دارند ک  هسلامت ب

ا و عواطف   از کیفیت زندگی متوسط و از نظر  نوروفیبروماتوزیسبه طور کلی بیماران    نتایج این مطالعه نشان داده  نتیجه گیری: ز  عملکرد 

یافته این  از  دارند.  برخور  پایین  به  رو  ارائه خدمات سها میکیفیت  برا  به     متیلاتوان  وبهتر  بیماران  از  آنان    این گروه  زندگی  ارتقا کیفیت 
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