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Although chronic illnesses have a medical-biological origin, their long-term effects on 

the body and the functional disorders caused by these effects have dimensions beyond a 

biological phenomenon. They affect various aspects of the individual's life and the social 

life of those around them. Multiple Sclerosis (MS) is one such chronic illness that, due 

to its diverse and enduring physical and mental dimensions, has significant and 

continuous consequences on various aspects of the patient's personal and social life. The 

increasing incidence of MS among women in recent decades, along with a higher 

incidence rate among women compared to men, has given this illness a feminine face. 

This article, adopting a feminist phenomenological approach within the sociology of 

chronic illness, considers the experience of women participating in MS research as a 

specific female experience resulting from the intersection of this illness with gender, 

body, and social context. 

Based on the interviews, five main themes—"living in suspense," "powerlessness," 

"shame," "sexual inactivity," and "the risk of maternity and spousal apprehension"—

were extracted. According to these themes, the experience of women with MS is 

conceptualized as "Identity anxiety." "Identity anxiety" refers to the experience and 

feeling of worry caused by the unrealized gender identity of these women. 
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Introduction 

Although chronic illnesses have a medical-biological origin, their long-term 

effects on the body and the functional disorders caused by these effects extend 

beyond a biological phenomenon. They affect various aspects of the individual's 

life and the social life of those around them. Multiple Sclerosis (MS) is one such 

chronic illness that, due to its diverse and enduring physical and mental 

dimensions, has significant and continuous consequences on various aspects of 

the patient's personal and social life. The increasing incidence of MS among 

women in recent decades, along with a higher incidence rate among women 

compared to men, has given this illness a feminine face. However, the feminine 

face of MS is more than its statistical aspect. In addition to the problems shared 

with men, women with MS experience this illness differently in many ways, as 

it complicates their roles as mothers, wives, caregivers, and homemakers. 

In traditional social contexts with sharper gender role distinctions, where people 

are discouraged from assuming roles traditionally associated with the opposite 

gender, women with MS face double psychological pressure. Their inability to 

fulfill assigned tasks intensifies the psychological burden due to societal 

expectations related to femininity and gender roles. Consequently, women 

experience a chronic illness like MS in a unique and specific way, heavily 

influenced by the social context of the illness experience. Therefore, this article 

adopts a feminist phenomenological approach from the perspective of the 

sociology of chronic illness to consider the experiences of women participating 

in MS research as a specific female experience resulting from the intersection 

of gender, body, and social context. 

 

Methodology 

Given the emphasis on the female experience of chronic illness, particularly the 

intersection of gender and the experience of chronic illness in the social context, 

this research employs feminist phenomenology as its primary approach. To 

understand women's experiences of chronic MS, semi-structured interviews 

were conducted with 25 women suffering from this illness and members of the 

Kermanshah MS Association. Participants were selected based on criteria such 

as being at least 18 years old, having a definitive diagnosis of the illness for at 

least 2 years, experiencing at least one MS attack, possessing rich and useful 

experiences about living with this illness, and expressing a willingness to share 

their experiences. The interviews were analyzed based on the procedure 
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suggested by Moustakas (1994), involving horizontalization, individual and 

composite textural descriptions, structured descriptions, and conceptualization 

of secondary themes culminating in a main theme expressing the essence of the 

studied experience. 

 

Findings 

Based on the conducted interviews, women's experience of MS illness has been 

conceptualized in five themes. The first theme is "Life in Suspense," 

highlighting the multifaceted uncertainty associated with MS that goes beyond 

medical-diagnostic dimensions. The second theme is "The Shame of 

Powerlessness," expressing the shame women feel due to their inability to 

perform daily tasks and the resulting fatigue. The third theme is "Sexual 

Inactivity," indicating how MS affects even the most private activities, 

especially sexual performance. The fourth theme is "Risky Motherhood," 

emphasizing the challenges and risks associated with motherhood for women 

with MS. Finally, the theme of "Marriage Anxiety" delves into the worries and 

apprehensions women with MS face regarding their roles as wives. 

 

Result 

The themes extracted from the interviews lead to the conceptualization of the 

experience of women with MS under the meta-theme of "Identity Anxiety." This 

term refers to the experience and feeling of worry caused by the unrealized 

gender identity of these women. The experience and perception of MS illness 

by the women in this research result from the intersection of the chronic illness 

experience with gender, body, and social context. A woman's identity is defined 

by societal expectations and predefined roles such as marriage, housekeeping, 

motherhood, etc. The choice of any alternative option for identity redefinition 

faces stubborn structural limitations and obstacles. 
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پدیدارشناسی تجربه زنانه از بیماری مزمن در زنان مبتلا به 

 اسام
   

 1 جنادله علی

 2 محبی مریم
 

 چکیده

 ها بر بدن و اختلالاتتأثیرات طولانی مدت آندارند، اما، با توجه به زیستی -هرچند منشاء پزشکیهای مزمن بیماری

های مختلف حیات فردی و تأثیرات، ابعادی فراتر از یک پدیده زیستی پیدا کرده و جنبهردی ناشی از این عملک

های مزمنی که به دلیل ابعاد جسمی و ؛ بیماریدهند. از جملهتأثیر قرار میاجتماعی فرد مبتلا و اطرافیان او را تحت 

بیمار دارد،  های حیات فردی و اجتماعیگستره وسیعی از جنبهروانی متعدد و پایدارش، پیامدهای عمده و مداومی بر 

اس در چند دهه اخیر و همچنین، افزایش نسبت ابتلا در بین زنان . افزایش میزان ابتلای زنان به بیماری اماستاس ام

ی شناسز منظر جامعهدر این مقاله ا ای زنانه به خود بگیرد.است که این بیماری چهرهدر مقایسه با مردان، باعث شده 

اس کننده در تحقیق از بیماری امهای مزمن و با اتخاذ رویکرد پدیدارشناسی فمینیستی، تجربه زنان مشارکتبیماری

عنوان تجربه خاص زنانه که محصول تلاقی تجربه این بیماری با جنسیت، بدن و زمینه اجتماعی است، مورد توجه به

رای های معنایی این تجربه باس و دلالتتجربه زیسته زنان از زندگی با بیماری ام تا است. تلاش شده استقرار گرفته 

گرفته، پنج مضمون اصلی های صورتفهم شود. براساس مصاحبههای خود این زنان ها و روایت، براساس داستانآنها

ن با توجه به ای استخراج شد وورزی جنسی، مخاطره مادری و دلهره همسری قدرتی، ناکنشزندگی در تعلیق، شرم بی

د. پردازی شمفهوم« اضطراب هویتی»اس، ذیل فرامضمون ه در تحقیق از بیماری امکنندمضامین، تجربه زنان مشارکت

 .نیافته توسط این زنان است، تجربه و احساس نگرانی ناشی از هویت جنسیتی تحقق«اضطراب هویتی»منظور از 
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 واژگان کلیدي

  اس، زنان، تجربه زیسته، پدیدارشناسی فمینیستی، اممزمن بیماری

 

 مقدمه و بیان مسئله 

ها ثیرات طولانی مدت آنتأبا توجه به  ،زیستی دارند، اما-های مزمن هرچند منشاء پزشکیبیماری

ثیرات، ابعادی فراتر از یک پدیده زیستی پیدا کرده تأبر بدن و اختلالات عملکردی ناشی از این 

دهند. ثیر قرار میتأهای مختلف حیات فردی و اجتماعی فرد مبتلا و اطرافیان او را تحت و جنبه

معمول  هایبعد از تشخیص بیماری، ساختارهای زندگی روزمره به چالش کشیده شده، ایفای نقش

برهمین اساس فهم تجربه این گردد. نهایت به تبع آن هویت وی نیز دچار اختلال می فرد و در

. کید ویژه بر تجربه خاص خود بیماران استتأها نیازمند مطالعاتی فراتر از نگاه بالینی و بیماری

 های مزمنشناسی بیماریتحت عنوان جامعهای از مطالعات ساز پیدایش حوزهاین ضرورت زمینه

پزشکی بیماری، فرد بیمار و -های نهادی. در این حوزه از مطالعات، فراتر از جنبهاست شده

منبع  عنوان یکهای بیمار بهها و روایتداستانو قرار گرفته،  مطالعهاش از بیماری در کانون بهتجر

ماری از این بیفرد بیمار شناختی به رسمیت شناخته شده و روایت تجربه زندگی اصلی جامعه

رار ید قکتأها مورد های فعالانه افراد در مواجهه با این بیماریجدی گرفته شده و توجه به کنش

 (.2۰۰9 ،2کیو و 1991، 1)بوری گیردمی

دلیل ابعاد جسمی و روانی متعدد و پایدارش، پیامدهای عمده های مزمنی که بهاز جمله بیماری

س اامهای حیات فردی و اجتماعی فرد بیمار به همراه دارد، و مداومی بر گستره وسیعی از جنبه

های مغز ترین بیماریناتوان کننده رین وتاز شایع ود ایمنی ویک بیماری خ اس،بیماری ام. است

 و خص نیستشدرمان قطعی آن م که علت اصلی و شودمحسوب می( سیستم عصبی)اعصاب  و

 ملین( یعبین رفتن قشا نخا ز)ا و علل پزشکی (اضطراب )استرس و عوامل محیطی ناشی از تاًعمد

 (.1991، و همکاران خفتان) کنددرگیر می الغین جوان رابیشتر ب است و

                                                           
1  . Bury 

2  . Kehoe 
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ی معنا که این بیماربدین  ؛دهنده چهره زنانه این بیماری استنشاناس الگوی شیوع بیماری ام

. (2۰11، 2هنری و 2۰1۰، 1و همکاران )اولسون در بین زنان در مقایسه با مردان شیوع بیشتری دارد

 شوده میتخمین زد برابر بیشتر از مردانسه  دو تا تعداد زنان مبتلا به این بیماریای که گونههب

آن کننده چهره زنانه ییدتأاس در ایران نیز (. آمار بیماران مبتلا به ام2۰1۲، 9و همکاران ویلسون)

 -(سالگی ۰۰تا  2۰ازه سنی ب)ویژه در سن باوری به-در زنان نسبت به مردان ای که گونههب است.

 زده تخمین 12/9 جنسیتی نسبت با نفر ۰۰۰/1۰۰ هر در مورد ۲9 حدود و شیوع بیشتری دارد

 .(2۰2۰ ،و همکاران )غفوری است شده

بر اس علاوهاس، چیزی فراتر از بعد آماری آن است. زنان مبتلا به امچهره زنانه بیماری ام ،اما

تر را از چند جهت متفاوتاین بیماری یماری که با مردان مشترک هستند، مشکلات ناشی از این ب

های شود، انجام نقشکه این بیماری چون منجر به ناتوانی میاین ؛کنند. نخستاز مردان تجربه می

ممکن است توانی، بر ناعلاوه ؛کند. دومداری را دچار مشکل میمادری، همسری، مراقبتی و خانه

 اردداهمیت بیشتری ویژه در سنین جوانی منجر به تغییرات ظاهری در فرد شود که برای زنان به

 ویژهها بهجا که در اغلب فرهنگگردد. سوم، از آنمی آنانگاه سبب انزوای اجتماعی بیشتر  و

الف های مخزه ایفای نقشتر است، اجاهای مردانه و زنانه پرنگبین نقش هاکشیجوامع سنتی، خط

در شرایطی که زن بر اثر بیماری دچار ناتوانی شده،  ؛عنوان مثالشود. بهجنسیت به افراد داده نمی

چون آن را با نوعی انگ اجتماعی  ،های زنانه در منزل دارندمردان تمایل کمتری به انجام نقش

در عدم انجام وظایف محوله  د. همین مسئله سبب فشار روانی مضاعف به زناننبینهمراه می

 گردد. می

یماری نظرگرفتن ب درشناختی و جامعه شده است با رویکردبدین ترتیب در این مقاله تلاش 

های و دلالتبیماری این چهره زنانه، تجربه زیسته زنان از زندگی با  باای عنوان بیماریاس بهام

ال سؤ ،فهم شود. لذاآنان های خود ها و روایتنمعنایی این تجربه برای این زنان، براساس داستا

اس را چگونه فهم این است که زنان مورد مطالعه تجربه خود از بیماری ام حاضر پژوهشاصلی 

 کنند؟و معنا می

 

                                                           
1  . Olsson et al   

2  . Henry 

3  . Willson et al  
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  تجربیشینه یپ

عمده مطالعات صورت گرفته در ارتباط دهد های اطلاعات علمی داخلی نشان میجستجوی پایگاه

 سعادت (،19۲9) و همکاران آبادیحارث (،1999) میرهاشمی و نجفی از جمله اسام با بیماری

پزشکی یا -زیستی ( مبتنی بر رویکرد199۲و همکاران ) زادهذبیح الله ( و199۲و همکاران )

 خود مبتلایان کمتر مورد توجه بوده است. زیسته و فهم تجربه  شناختی بودهروان

 قصد هبشناختی و جامعه یاشاره کرد که با رویکردتوان میپناه خالقطالعه در این میان به سه م

پژوهش اول در  (1991) پناهاند. خالقاس صورت گرفتهفهم تجربه زیسته افراد مبتلا به بیماری ام

 در شهربتلا م اناس براساس مصاحبه با ده نفر از بیماربه ام یانمبتلا به مطالعه تجربه تنهایی خود

قوله شناختی به مگرایی فردگرایانه در رویکردهای روانسنندج پرداخته است. وی با نقد تقلیل

شناختی به تجربه تنهایی بیماران اتخاذ کرده و بر پرهیز از تقلیل تجربه تنهایی، رویکردی جامعه

کید تأی های اجتماعی و فردبندیتنیدگی آن با اشکال صورتهای فردی و در همتنهایی به فقدان

های به اشتراک گذاشته با تحلیل تماتیک تجربهخود  دوم مطالعهدر  (1991) پناهخالقکرده است. 

را به مثابه  یاین بیمارسنتر، تجربه ابتلا به  استخصصی ام پایگاهاس در شده بیماران مبتلا به ام

 با رویکرد خود سوم پژوهشدر  (1999) اوای از زندگی مورد توجه قرار داده است. شیوه

 ها درد صرفاًاختی که در آننشهای پزشکی و روانفراتر رفتن از گفتمانتفسیری و -پدیدارشناختی

ابژکتیو –وای سوبژکتیای فردی و تک افتاده است، درد به مثابه تجربهای جسمانی و یا مواجهتجربه

 عهمطالمورد را  اسیر بیماری امهای متکثر افراد درگها و تجربهجهانبراساس زیست و زبانی و

 .داده استقرار 

ای جهت پرداختن به تجربه بیماری به مثابه تجربهتلاش خوبی پناه خالق مطالعاتدر هرچند 

منی طور ضهب ،اجتماعی صورت گرفته است، اما-اجتماعی و در پیوند با بافت و زمینه فرهنگی

ویژه های این تجربه بهر گرفته و از خاص بودگیتوجه قرا ای عام موردبیماری به صورت تجربه

فارغ  اس، امبیان شدگونه که در مقدمه نیز نظرگرفتن عامل جنیست غفلت شده است. همان در با

ای زنانه به خود گرفته است و بدین ترتیب با توجه به موقعیت های عام آن، امروزه چهرهاز جنبه

ظار کند، انتها ایجاد میهای جنسیتی محول به آنایفای نقشهایی که این بیماری در زنان و چالش

ر از ثمتأها و معانی خاص ای متفاوت و همراه با دلالترود تجربه زنانه از این بیماری، تجربهمی

 زنانگی باشد. 
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توان به برخی مطالعات خارجی اشاره کرد که تجربه زنانه از این بیماری در این خصوص می

ای از این مطالعات تجربه زنانه از این بیماری را به مثابه اند. بخش عمدهقرار دادهرا مورد توجه 

 اند. تنیدگی بیماری، بدن و هویت مورد توجه قرار دادهمحصول درهم

ر ثیر بدن دتأبا هدف فهم برساخت سکشوالیته و  در مطالعه خود (2۰۰9) کرالیک و همکاران

اس را در های هویتی زنان مبتلا به بیماری امن بیماری، دگرگونیحال تغییر برای زنان مبتلا به ای

 اند. مرکز توجه خود قرار داده

های انجام شده با ده زن مبتلا به این بیماری به با تحلیل مصاحبه( نیز 2۰۰۲) اولسون و همکاران

ربه بیماری، جتنیدگی تروش تفسیر هرمنوتیکی پدیدارشناختی، بر چهره زنانه این بیماری و درهم

د که معنای زندگی برای این دههای این مطالعه نشان میاند. یافتهکید کردهتأبدن و ادراک از خود 

 فهم کرد.  1ناپذیرچون تلاشی برای حفظ کرامت و زندگی با یک بدن شناختتوان همزنان را می

 تلال عملکرد جنسی در بینکه اخبا استناد به این ای کیفیدر مطالعه (2۰12) یلماز و همکاران

اس در مقایسه با مردان داری این بیماری بیشتر است، زندگی جنسی زنان مبتلا به زنان مبتلا به ام

عواطف، تجارب و ادراکات زنان در  و به فهم و شناسایی افکار، داده اس را مورد توجه قرارام

 رداند. نتیجه مهمی که ها پرداختهآنثیرش بر زندگی جنسی و عاطفی تأ مواجهه با این بیماری و

شود، یاس مبتلا ماین است که وقتی یک زن به ام ین مطالعه و مطالعات دیگر مطرح شدههای ایافته

چه این انگیرد و چندوباره شکل می تجارب جنسی قبلی و انتظارات جدیدسکشوالیته او براساس 

 یامدهای ویرانگری برای زنان همراه باشد.تجارب و انتظارات برآورده نشوند، ممکن است با پ

 چون نقشهای مشخصی همثیر تجربه بیماری بر نقشتأبخش دیگری از مطالعات به  در

اس تجربه زیسته مادارن مبتلا به ام (2۰11) 2پارلفلیت-پلامباز جمله مادری پرداخته شده است. 

اولیه  هایسالایفای نقش مادری در  زیرا،دارای فرزند خردسال را مورد مطالعه قرار داده است. 

اس، توان که مادران مبتلا به اماست در حالی و این فرسا است نیازمند فعالیت بدنی طاقت فرزندان

و  9مندلهمسأجسمی محدودی دارند. بر همین اساس فرزندآوری برای این زنان، به موضوعی 

شدن  دارها درخصوص بچهتصمیم آنچالش برانگیز تبدیل شده و شرایط ناشی از بیماری بر 

 ثیرگذار بوده است. تأ

                                                           
1. Unrecognizable 

2. Plumb-Parlevliet 

3. Problematic 
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های فرهنگی غربی آلثیر ایدهتأکید بر اهمیت شناخت تأبا  (2۰1۲)  1پارتون و همکاران

بیماری مزمن، نحوه برساخت و تجربه مادری در  دارایدرخصوص مادری بر تجربه مادری زنان 

 2۰گرفته با  های صورتها مصاحبهاند. آنه قرار دادهاس را مورد مطالعشرایط ابتلا به بیماری ام

مادر را با رویکرد فمینیستی پساساختارگرایانه، مورد تحلیل مضمونی قرار داده و دو مضمون اصلی 

ناظر به  اند. مضمون اولرا استخراج کرده« تربیت یک بچه خوب» و« اسمادری در زمینه ام»

رغم اس علیبه ام مبتلامادران که بر اساس آن،  ی استفداکاری زنان جهت ایفای نقش مادر

تجربه مشکلات جسمی، با فراموش کردن نیازهای خود و فشار بر خود، انجام اقدامات مربوط به 

های ها و نگرانینیز ناظر به ترساند. مضمون دوم مراقبت روزانه از فرزندان را در اولویت قرار داده

وجود  اس است. با اینقابل کنترل بیماری امهای غیردلیل جنبهکودک بهرساندن به مادران از آسیب

، در برابر قرار دادن خود در موقعیت «مادری خوب»این زنان از طریق به چالش کشیدن گفتمان 

 کنند.یک مادر غیر قابل اعتماد، مقاومت می

به وضعیت زنانگی و  دهند، زنان با توجههای مطالعات خارجی نشان میگونه که یافتههمان

ت اس را به شیوه متفاوچون ام، بیماری مزمنی همنانهای جنسیتی مورد انتظار از آانتظارات و نقش

ی ثر از زمینه و بافت اجتماعی تجربه بیمارمتأکنند که به میزان بسیار زیادی و خاصی تجربه می

کید تأبا  و نان مبتلا به این بیماریزیسته ز براساس تجربه شده تاتلاش  مطالعهدر این  ،است. لذا

 بر بافت و زمینه اجتماعی، روایتی زنانه از تجربه این بیماری ارائه شود.

 

 چارچوب نظری 

 های مزمن: بیماری به مثابه تجربه زیسته شناسی بیماریجامعه

 2یرسونزتوان در مفهوم پاشناختی به بیماری را میها برای اتخاذ رویکردی جامعهاولین تلاش

یابی کرد. پارسونز از این مفهوم برای توصیف الگوهای رفتاری استفاده کرده ریشه 9«نقش بیمار»

ف موقعیت پارسونز با تعریبرد. کار میبیماری به مخرب تأثیراست که بیمار برای به حداقل رساندن 

دن با ش به هنگام بیمار آموزند وشدن میمردم آن را در جریان اجتماعی»مثابه نقشی که بیماری به

                                                           
1. Parton et al 

2. Parsans 

3. Sick Role 
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های صورت (، بیماری و کنش19۲2 ،1)گیدنز و بردسال «آورندهمکاری دیگران آن را به اجرا درمی

پزشکی، به زمینه اجتماعی پیوند زده و ماهیتی اجتماعی -گرفته حول آن را فراتر از رویکرد زیستی

 د. نشوبرای آن قائل می

نقش »، مفهوم 9ملهم از مکتب شیکاگو 2رش رویکردهای تفسیریویژه با گستبا این وجود، به

ن مفهوم، . ایه شده استهای مختلفی به چالش کشیده شده و مورد انتقاد قرار گرفتاز جنبه« بیمار

یماری مفهوم انتزاعی است که در آن، ب یکهای تجربی باشد، بیانگر که مبتنی بر پژوهشبیش از آن

دیده درنظر گرفته شده است. شده برای متخصصان آموزشفامری بدیهی و از پیش تعری

ن در بخشد. ایها، ورود بیمار به این نقش را مشروعیت میمتخصصانی که قضاوت تخصصی آن

 های مزمن، محلویژه در بیماریچه چیزی بیماری است و چه کسی بیمار است، بهحالی است که 

عنوان یک هبدین ترتیب، بیماری نه ب. (2۰1۰ ،۰ارمزچ) تر از این استمناقشه بوده و بسیار مبهم

پزشک و ، شده، بلکه وضعیت و موقعیتی که در روابط متقابل بین، بیمارامر عینی از پیش تعریف

براین اساس، ذهنیت بیمار، در  .ه استشود، مورد توجه قرار گرفتجامعه تعریف، معنا و فهم می

در (. 2۰۰9 )کیو،ه است ر گرفته و اهمیت مرکزی پیدا کردشناسی بیماری مورد توجه قراجامعه

ش های کنالگوها شناسی تفسیری منجر به توسعه رویکردهایی شد که در آنجامعهاین راستا، 

عانی عوارض م»عنوان ابزاری برای فهم بهتر مبنای اجتماعی متقابل و پدیدارشناختی به بیماری، به

ید قرار کتأمورد  «هااشته شده توسط کنشگران در واکنش به آنها و واقعیت به نمایش گذبیماری

 (.1991 ،1)بوری گرفتند

های یماریب الگویبر  مبتنی« نقش بیمار»مفهوم پارسونزی  این است که انتقاد دیگر ناظر بر

پذیر است و درمان است که در آن بیماری دارای دوره زمانی مشخص و محدود و عموماً 1حاد

ی یا جهان زندگ« خود»گی افراد دارای بیماری مزمن نبوده و تهدیدی که بیماری متوجه مناسب زند

هوم ابلی آشکار با مفدهد. افراد دارای بیماری مزمن، در تقکند را مورد توجه قرار نمیافراد بیمار می

را در  میها باید با بیماری خود زندگی کرده و مدت زمان ککنند. آنبهبود پیدا نمی «نقش بیمار»

                                                           
1. Giddens & Birdsall 

2. Anthropological Approach 

3. Chicago school 

4  . Charmaz 

5  . Bury 

3. Acute illness 
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کنند علائم بیماری را مدیریت کرده، در مراقبت از تلاش می غالباً نانکنند. آنقش بیمار سپری 

(. بیماری مزمن، 2۰1۰ ،چارمز) خود مشارکت کنند و زندگی عادی را تا حد امکان ادامه دهند

م است، زیرا مداوهمراه با مسائل اجتماعی، تعاملی و وجودی بیشتری در مقایسه با بیماری حاد 

های پیشین های مسلم زندگی و شیوههای مزمن، معانی، شیوهو طولانی است. تجربه بیماری

کشد. با تجربه بیماری مزمن، حالا زندگی با عدم قطعیت همراه را به چالش می« خود»شناخت از 

ربه بیماری م تجشود. بدین ترتیب، برای فهله برانگیز میمسأپذیر و در نتیجه آسیب است. خود

ام د و انجنکناحساس می نموده،فکر به آن های طبیعی چه افراد بیمار در موقعیتباید آنمزمن، 

 (.2۰۰۰، )چارمز داددهند را مورد مطالعه قرار می

. مورد توجه اصلی قرار گرفت های مزمن، فرد بیمارشناسی بیماریاین اساس، در جامعه بر

مورد شنود قرار گرفته و  ود از بیماریگفتن تجربه زیسته خنگام ه بیماربدین صورت که 

 گونه که بوریهمان (.2۰۰9)کیو،  تبدیل شدشناختی ماده اصلی مطالعات جامعه های او بهداستان

این رشته از  یبندهای مزمن، در صورتشناسی بیماریپردازان پیشگام در جامعهاز نظریه (1991)

های گیرد، کنشتوجه و اهمیت قرار میدر کانون ها چه در این داستاناست، آنبیان کرده  مطالعات

های مزمن است. های متنوع مدیریت بیماریها و شیوهفعالانه افراد در مواجهه با این بیماری

. استهای مزمن شناختی بیماریدر مطالعه جامعه 1مبنا-کیدی که نیازمند اتخاذ رویکردی شخصتأ

های مزمن فراتر رفته و تا موقعیت های پزشکی بیماریاز جنبه های مزمنی بیماریشناسجامعه

ادبیات  کند.تری از تجربه بیماری فراهم میدرک بهتر و کاملیابد و فرد بیمار در جامعه بسط می

خود،  چون بازبرساختشناختی همکید بر مفاهیم روشنگر جامعهتأمربوط به این حوزه پژوهشی با 

 (.2۰۰9، )کیو سازدهای بیمار را آشکار میآوری و همنوایی و انزوا، اهمیت روایتتاب

کننده، مثابه یک رخداد مختلپردازی بیماری مزمن بهبا مفهوم( 19۲2) بوریاساس،  این بر

که  ای استکرد. در این معنا، بیماری مزمن، تجربه بندیصورترا « اینامهگسست زندگی»مفهوم 

های بدیهی و مسلم آن، و ذخیره دانش ضمنی که زندگی اختارهای زندگی روزمره، جنبهدر آن س

گسست »مفهوم . (2۰۰۰ ،2)ویلیامز شوندگسیخته می شدت مختل و از همها استوار است، بهبرآن

های بنیادین گیدنز است که ناظر به گسست« موقعیت بحرانی»بوری مبتنی بر مفهوم « اینامهزندگی

                                                           
1. Person-based 

2  . Williams 
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 عنوان فرآیندیبه« اینامهگسست زندگی»همین اساس،  باشد. برایط روتین و روزمره میدر شر

ده ، تفسیر شاست او از روند زندگی چنین فهمکه شامل تغییرات عمده در روند زندگی فرد و هم

به جریان افتاده و مبنای « سازلحظه سرنوشت»یا « نقطه عطف»است. فرآیندی که توسط یک 

ای که در آن فرد ممکن است به شخص کاملاً گونهدی در هویت شخص است. بهتغییرات بع

 (.2۰1۲، 1متفاوتی تبدیل شود )پرانکا
 

 تجربه بیماری مزمن در تلاقی با جنسیت و زمینه اجتماعی

ط توس« اینامهگسست زندگی»دی مفهوم بن( بیان کرده است، صورت2۰۰۰) گونه که ویلیامزهمان

های مزمن و گذار به شناسی بیماریدر جامعه سازسرنوشتولی عمیق و گامی بوری، سرآغاز تح

در داخل و ای حرفهکه در آن صدای افراد عادی و غیر شناسی بیماری تمام عیار بودیک جامعه

کید بوری بر تلقی بیماری تأوجود است. اما با خارج از حصار پزشکی از مشروعیت برخودار 

های متفاوت از داد مختل کننده و گسست دهنده، دیگر صداها و تجربهمزمن به مثابه یک رخ

 (2۰11) توجهی قرار گرفته بودند. موناگان و گابیو یا مورد بیدر آن نادیده طور ضمنی بهبیماری 

های مزمن را مورد انتقاد قرار داده و در نادیده گرفته شدن تجربه کودکان در مطالعات بیماری

 ن،بدین معنی که به دلیل پرنوسان بودرا مطرح کردند. « اینامهامکان زندگی»مفهوم تقابل با بوری، 

ها، معنا و پیامدهای له است و ماهیت و شرایط آن بر حسب نشانهبیماری مزمن فقط گاهی مسأ

 (.1۲: 1991پناه، )خالق کندآن تغییر می

های هویتی لفهتقویت برخی مؤها و با مشاهده پیوستگی (1991)و همکاران موناگان  ترپیش

را پیشنهاد  2«اینامهتشدید زندگی»پیشین بیماران مزمن پس از ابتلا و تشخیص بیماری، مفهوم 

کرده بودند. به این معنی که بیماران با تفسیر مجدد و باز برساخت گذشته خود و پیوند آن با 

 ود نوعی پیوستگی و استمراراز این طریق در روند زندگی خ تاوضعیت فعلی، در تلاش بودند 

 برقرار کنند. 

به شواهدی درخصوص وجود ، «اینامهتشدید زندگی»( نیز با تکیه بر مفهوم 2۰۰2) 9ویلسون

در ی ویکی از اهداف بنابراین، همزمان عناصر گسست و استمرار تشدید شده، دست یافته است. 

                                                           
1  . Pranka 

2. Biographical Reinforcement 

3. Wilson 
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ای با مورد توجه قرار دادن مقوله نامهاش، به چالش کشیدن عام بودن تجربه گسست زندگیمطالعه

ندگان شواکثر مصاحبهمشاهده کرده بود که  .وی مثبتآیبا اچ.جنسیت بود. وی در مطالعه مادران 

بندی مجدد کردند که بیانگر صورتکید میبقا جهت حمایت از فرزندان خود تأ بر نیاز به

کید هرچند بیانگر نوعی گسست است. از نظر ویلسون، این تأعنوان مادر شان بههویت

ت. ای نیز هسنامهطور متناقضی حاوی عناصری از تشدید زندگیاما همزمان به ،ای استنامهزندگی

ر مطالعات صورت گرفته دتوجهی به مقوله جنسیت در مطالعه بوری و اغلب بیاو براین اساس، 

( 19۲2) شوندگان بوریکه اغلب مصاحبه. با ایندادای را مورد انتقاد قرار نامهحوزه گسست زندگی

ده( مصاحبه شون 9۰نفر از  21) دادندای را زنان جوان تشکیل مینامهدر مطالعه گسست زندگی

مچون هاش هل بوده و بیشتر آنها دارای فرزند بودند، بوری در مطالعهکه همه آنها به جز سه نفر متأ

غلی های شای همچون مسئولیتهای مردانهقولهثیرات بیماری بر ماغلب نویسندگان دیگر، بر تأ

های مراقبت که در پیوند با نقش مادری بودند را مورد توجه قرار نداده متمرکز بود و مسئولیت

الات مصاحبه ؤرغم عدم تمرکز سعلی(، 2۰۰2) در مطالعه ویلسوناما (. 12۰: 2۰۰2 )ویلسون، بود

ر نظبه میزان زیادی مربوط به مادری بود. به ثبتوی مآیهای زنان اچبر موضوع مادری، روایت

رسید که هویت آنها به مثابه یک مادر، اهمیت قابل توجهی در تجربه و ادراک آنها از بیماری می

های ها را براساس سلطه گفتمانداشته است. ویلسون، پر رنگ بودن مفهوم مادری در مصاحبه

ی و هایی که با انتظار خوداتکای. گفتمانینمودحلیل فراگیر اخلاقی و فرهنگی حول مقوله مادری ت

د اش، بای. یک مادر، فارغ از نیازها و شرایط اجتماعی اقتصادیاستاز خودگذشتگی مادران همراه 

های مربوط به نقش مادری را برآورده کند. ذیل فراگیری چنین گفتمانی، هویت آلهمیشه ایده

تفاوت به و بی« مادر بد»که به عنوان یک همیشه از اینشده، و زنان  اخلاقیمادری داری باری 

کنند. چنین وضعیتی، امکانات های مادری مورد قضاوت قرار گیرند، احساس نگرانی میآلایده

 اینو بر  نمودههای اخلاقی را محدود زنان برای بازتعریف شخصی خود به مثابه موجودیت

سازد، اهمیت ویت اساسی را با تهدید مواجه میهای مزمنی که این هاساس، در تجربه بیماری

 شود.تر میحفظ این هویت یعنی مادری برجسته

امون های اخلاقی پیرهویت اساسی مادری و گفتمان اهمیتبا کاوش در  ویلسونترتیب، بدین

اری در تجزیه و تحلیل تجربه بیمهای مراقبت آن، بر نیاز به توجه جدی به جنسیت و مسئولیت

 کیدی که شاخصه رویکردهای فمینیستی به مطالعات بیماری و سلامت استکند. تأمی کیدتأ
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یماری بکید بر تلاقی جنسیت و تجربه (. البته تأ2۰1۰ ،9فیشرو  2۰1۰ ،2زیلر و کال؛ 2۰19 ،1)وندل

 و 2۰۰1 ،)وندل توجهی قرار گرفته بودمزمن، حتی در اغلب مطالعات فمینیستی تا مدتی مورد بی

از جمله پیشگامان انتقاد به ادبیات فمینیستی  (1992ثورن و همکاران ) (.1992 ،۰و همکاران ثورن

توجهی نظریه فمینیستی به مسائل زنان دارای ناتوانی و غفلت از بی. آنها هستنددر این خصوص 

 اندازهای نظری که تجربه زنان دارای ناتوانی برای توسعه فهم فمینیستی از برساختاهمیت چشم

این است که اند. ادعای اصلی آنها کند، را مورد انتقاد قرار دادهاجتماعی بدن و هویت فراهم می

طرف به لحاظ جنسیت، نژاد و طبقه در اجتماعات علمی وجود داشته که یک روایت خنثی و بی

ه تلا بای که زن مباین روایت و ایدئولوژی مرتبط با آن به صورت سیستماتیک، زمینه اجتماعی

 گیرد. کند را نادیده میبیماری مزمن در آن زندگی می

های مزمن و ناتوانی چنین روایت مسلطی در این مطالعات، ما را به سمت نگاهی به بیماری

دهد که به لحاظ جنسیتی خنثی و منفک از زمینه اجتماعی باشد. حتی وقتی که سوق می

.که بیشتر در بین زنان شیوع دارند، موضوع و .. روماتوئیداس، آرتریت هایی همچون امبیماری

دار کمتر های زندگی روزمره یک زن به عنوان شاغل، مادر، همسر و خانهمطالعه باشند، واقعیت

هایی که در آنها بیماری مزمن و ناتوانی توسط گیرد. در مقابل، بررسی شیوهمورد توجه قرار می

توان کند که براساس آنها میبنیادی فراهم می شود،زنان و مردان به شیوه متفاوتی تجربه می

های روایت مسلط و به لحاظ جنسیتی خنثی محل مناقشه قرار گیرد. از این منظر، تجربه دلالت

اجتماعی زندگی با بیماری مزمن نه به لحاظ جنسیت و نه به لحاظ زمینه، خنثی نیست. وقتی 

شود، فهم برساخت اجتماعی آشکار ه میهای مزمن به چالش کشیدطرفی جنسیتی در بیماریبی

های مطالعات متعددی به وضوح مشاهده شده است که زنان دارای در یافته ؛عنوان مثالشود. بهمی

های آنها در ارتباط با زایمان و مادری به لحاظ اجتماعی کنند که انتخابناتوانی غالبا احساس می

 (.1992 ورن و همکارن،)ث شوندانحرافی یا غیر مسئولانه ارزیابی می

به  با اشاره )معلولیت( ( با هدف ارائه رویکردی فمینیستی به ناتوانی2۰19 و 2۰۰1) وندل

های مزمن، علت اصلی ناتوانی به ویژه در زنان هستند، بر مطالعه ناتوانی در تلاقی که بیماریاین
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4. Thorne et al 
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عات به تجربه زنان در مطالو براین اساس عدم توجه کافی  کردهکید با جنسیت و بیماری مزمن تأ

ان زندهد. ناتوانی در اثر سلطه رویکرد مردانه بر مدل استاندارد ناتوانی را مورد انتقاد قرار می

طور همزمان در حال مبارزه با ستم ناشی از زن بودن در جوامع مردسالار و ستم ناشی همعلول ب

اختن برای س ،ن اساس. بر ایم( هستند)سال های توانمنداز معلول بودن در جوامعی تحت سلطه بدن

نیاز ار دهد، توجه قر های جنسیتی را به میزان کافی موردیک نظریه فمینیستی ناتوانی که تفاوت

که چگونه تجربه ناتوانی و سرکوب اجتماعی افراد ناتوان، در تعامل با  استفهم این موضوع به 

 (.2۰۰1 )وندل،رد گیتبعیض جنسی، نژادگرایی و سرکوب طبقاتی قرار می

های فمینیستی از تجربه توجهی و غفلت سیاستبیدهد که هشدار می ( همچنین2۰۰1وندل )

زنان بیمار، منجر به بیگانگی این زنان از مباحث فمینیستی و به حاشیه رانده شدن آنها در مطالعات 

 سیاست در نمزم هایبیماری محوریتکند، کید میشود. لذا تأهای فمینیستی میو سیاست

وی  .است ضروری این جریانات در معلول زنان از بسیاری مشارکت برای فمینیسم و معلولیت

 برهای معلولیت جهت درکید بر اتخاذ رویکردهای فمینیستی در مطالعات و سیاستعلاوه بر تأ

 یگرفتن تجارب متنوع از معلولیت و بیماری در تلاقی با تبعیض جنسی و نژادی و سرکوب طبقات

گرایانه مدل پزشکی به بیماری و برای اجتناب از غلتیدن در رویکردهای تقلیل (2۰۰1 وندل،)

طالعات . سنتزی که در ادبیات فمینیستی مکندشناسی پدیدارشناسانه را پیشنهاد میمعلولیت، روش

 ل،یلر و کاز) ساز پیدایش رویکرد پدیدارشناسی فمینیستی شده استبیماری و ناتوانی، زمینه

 (.2۰۰۰ ،1اوکسالا و 2۰1۰ ؛ فیشر،2۰1۰

ر ثزیسته از جمله تجربه بیماری، متأ به هر میزان که تجربهکه کید بر اینضمن تأ (2۰1۰فیشر)

شکارا مورد آ انداز فمینیستی و جنسیتیاز جنسیت باشد، پرداختن به تجربه بیماری از یک چشم

فمینیستی در شکل پدیدارشناسانه، در  اندازچشمکند اتخاذ کید مینیاز است، همزمان تأ

ثیر تأ های جنسیتی و جنسی تحتهایی که در آنها تجربه زیسته ما توسط تفاوتآشکارسازی شیوه

انداز بندی چشمگیرد به همان اندازه ارزشمند و مهم است. وی در تلاش برای صورتقرار می

 تجربه بیماری، همچون دیگرکند پدیدارشناسی فمینیستی به تجربه بیماری، استدلال می

گیرد. به این معنی که محصول تعامل و ارتباط های جسمی، به طور بیناذهنی شکل میموقعیت

ن بودگی در چنیمتقابل بین خود و دیگران در یک جهان اجتماعی مشترک است. همزیستی و هم

                                                           
1. Oksala 



 

 اسپدیدارشناسی تجربه زنانه از بیماری مزمن در زنان مبتلا به ام 61

 
 فهم، تصدیق، دهد. تعاملی که اشکال مختلفی همچونجهانی، مبنای چنین تعاملی را شکل می

 گیرد. مذاکره، عمل متقابل، تعدی، مرزبندی و حتی تهدید به خود می

گیری تجربه فرد بیمار از زندگی در چنین شرایطی نیز گسترش یافته ماهیت بیناذهنی به شکل

ی که گیرد. به این معنتجربه از درون و بیرون شکل می براساسو به صورت تعاملی و تفسیری 

جربه گیرد، با تلحاظ درونی، زندگی شده، مورد تفسیر قرار گرفته و شکل می ای که بهتجربه

گونه که به صورت بیرونی درک شده، شکل گرفته و به میزان زیادی محدود شده است، درهم آن

جا که این فرآیند بیناذهنی در جهان این، تا آن برشود. علاوهتنیده بوده و توسط آن متعین می

 ،له شخص با شخص یا خود/ دیگری نیستمسأ شود، دیگر صرفاًقرار داده می تر اجتماعیوسیع

ناخته ها و ساختارهای مسلطی شه با نظامگیرد کمی ای را دربربلکه زمینه اجتماعی سیاسی گسترده

های اعتقادی و مناسبات و سلسله مراتب نامتقارن های هنجاری و نظامشود که توسط چارچوبمی

ها ین نظامطور مشابهی توسط اشوند. بدین ترتیب تجربه بیماری بهه و تقویت میقدرت معنا یافت

 توان آن را خارج از این زمینه و یا جدای از آن مورد فهم قرار داد.شکل گرفته و نمی

لفه تجربه زندگی هر فرد با یک بیماری، تنها رابطه او با تجربه جسمی و ترین مؤمهم ،بنابراین

علاوه بر آن، زمینه اجتماعی  و کند نیسته بدنش در این وضعیت تجربه میهایی کگرفتاری

اری را اش از بیمبه نوبه خود، تجربه نیزتر و نحوه شکل گرفتن خود توسط آن فرهنگی وسیع

های ، زمینهنجامنداتوانند به تجارب متفاوتی بیمی های متفاوتکه بیماریاین بردهد. علاوهشکل می

هایی همچون ثیر گذاشته و ویژگیت نیز بر تجربه و تفسیر بیماری تأعی متفاواجتما-فرهنگی

جنسیت، طبقه و قومیت نیز عوامل مهمی هستند که در ترسیم و توصیف تجربه بیماری باید مورد 

 (. 2۰1۰ )فیشر، گیرند توجه قرار

 

 شناسی پژوهشروش

اس براساس فهم و معانی آنها ی مزمن امهدف اصلی این مطالعه، ارائه روایتی زنانه از تجربه بیمار

رویکردی پدیدارشناختی اتخاذ شده است. چرا که هدف اساس،  این از تجربه این بیماری است. بر

پدیدارشناختی، شرح و توصیف معنای مشترک تجربه زیسته افراد متعدد از یک مفهوم  مطالعهیک 

ای از (. تعداد فزاینده21: 2۰1۲ ،1و پاثکرسول ) اس( استجا بیماری مزمن ام)در این و پدیده

                                                           
1. Creswell & Poth 
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ی، اند که سنت فلسفی پدیدارشناسنشان داده ئیرها و پژوهشگران انتقادی نژادیها، کوفمینیست

مندی برای کاوش موضوعات مربوط به تجربه زیسته طرد، نادیده گرفته شدن، منبع ارزش

که بر  مندیهای پدیدارشناختی از بدنکه بیاناین کند. خصوصاًنابهنجارسازی و ستم را فراهم می

تجربه زیسته از بدن متمرکز هستند، نقطه عزیمت سودمندی برای بررسی این موضوع فراهم 

های فرد و متفاوت از بقیه بدنهببدن مشخص، به معنای یک بدن منحصرکنند که چگونه یک می

های مند ما را شکل داده و شیوهخود بدن دیگر، با جنسیت، سن، نژاد، قومیت و توانایی خاص خود،

 (.1: 2۰1۰ کال و زیلر،) دهدثیر قرار میتعامل ما با دیگران را تحت تأ

کید بر تجربه زنانه از بیماری مزمن، به عنوان تجربه خاصی که محصول تلاقی اما با توجه به تأ

یستی، فمین طور خاص، پدیدارشناسیهجنسیت و تجربه بیماری مزمن در زمینه اجتماعی است، ب

مندی، ی بدنکید بر نقش اساسپدیدارشناسی فمینیستی از طریق تأ رویکرد اصلی این پژوهش است.

مندی ذهنیت و ملموس بودن تجربه زیسته، نقشی مهم در تعمیق و تدقیق اندیشیدن از موقعیت

ی فمینیستی پدیدارشناسکند. خلال ایجاد ارتباط بین مطالعه تجربی و تفکر پدیدارشناختی ایفا می

شناختی های روشبر توصیف دقیق تجارب زنانه با استفاده از ابزار مفهومی و چارچوب

ای از تجارب را که در سنت پدیدارشناختی پدیدارشناختی متمرکز است تا از این طریق، عرصه

اند را مورد کاوش قرار دهد. تجاربی همچون، بارداری و زایمان، توجهی قرار گرفتهمورد بی

اعدگی، شیردهی، ازخودبیگانگی و ... که در آنها بدن یک شخص به مثابه یک ابژه تماتیک به ق

 (.1 همان:) شودبی و غیر از خودبیگانه کننده برجسته میای ایجاشیوه

زن مبتلا به این بیماری و  21اس، با لذا با هدف فهم و درک تجربه زنانه از بیماری مزمن ام

های نیمه ساختاریافته صورت گرفت. معیار انتخاب اه، مصاحبهاس کرمانشعضو انجمن ام

سال از تشخیص قطعی بیماری،  2سال سن، گذشت حداقل  1۲کنندگان، داشتن حداقل مشارکت

 است. های درمانیداشتن حداقل یک بار تجربه حمله ناشی از بیماری، استفاده کردن از روش

( و با طی مراحل 199۰) پیشنهادی مستاکساساس رویه  گرفته نیز برهای صورتمصاحبه

پردازی سازی، توصیفات بافتی فردی، توصیفات بافتی ترکیبی و ساختی و در نهایت مفهومافق

مضامین فرعی در قالب یک مضمون اصلی که بیانگر ذات تجربه مورد مطالعه است، مورد تجزیه 

 (.2۰1و  2۲: 2۰1۲ کرسول و پاث،) و تحلیل قرار گرفتند
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 کنندگان در تحقیقمشخصات مشارکت .9ول جد

 تحصیلات شغل وضعیت تاهل سن های مستعارنام ردیف

 لیسانس مربی مهد متاهل 9۰ باران 1

 ارشد بیکار مجرد 2۲ پری 2

 لیسانس بیکار متاهل ۰۰ زهرا 9

 لیسانس بیکار مجرد 91 سحر ۰

 دیپلم خدمات مجرد ۰2 کلثوم 1

 دیپلم هاروخانتکنسین د متارکه 91 مهیا 1

 لیسانس بیکار مجرد 99 نسرین 2

 دیپلم خانه دار متاهل 1۰ بارانا ۲

 دانشجو مربی متاهل 29 پگاه 9

 سیکل خانه دار متاهل 21 سارا 1۰

 ارشد بیکار مجرد 22 غزال 11

 دیپلم بیکار متاهل 91 مریم 12

 لیسانس مسئول دفتر متارکه 9۰ میترا 19

 لیسانس جودانش مجرد 22 نگار 1۰

 ارشد بیکار مجرد 9۰ حدیث 11

 ارشد طراح متاهل 9۰ بهاره 11

 دیپلم خانه دار متاهل 91 یاس 12

 لیسانس بیکار مجرد 21 سپیده 1۲

 دیپلم بیکار متاهل ۰9 فریبا 19

 لیسانس مربی نقاشی متاهل 22 مهتاب 2۰

 لیسانس منشی شرکت مجرد 9۰ نرگس 21

 لیسانس دانشجو مجرد 9۰ شروین 22

 سیکل خانه دار متاهل 12 مهوش 29

 دیپلم منشی مطب مطلقه ۰9 دریا 2۰

 ارشد خاندار متاهل 29 سمانه 21

 های پژوهشمنبع: یافته
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 های پژوهشیافته

اس در تلاقی با جنسیت و زمینه اجتماعی، از ابعاد زیستی، بالینی و جسمی فراتر تجربه بیماری ام

یازمند ای نیابد. درک و فهم چنین تجربهجتماعی افراد بیمار امتداد میرفته و به وسعت زندگی ا

ه در این بخش تلاش شدلذا اند. چنین موقعیتی را تجربه کردههای زنانی است که شنیدن روایت

مون یک مضاس در قالب چند مضمون فرعی و کننده در تحقیق از بیماری امتجارب زنان مشارکت

 . دبندی شوپردازی و صورتبه کلی این زنان از بیماری باشد، مفهوماصلی که بیانگر تجر

 

 مضامین اصلی، فرعی و کدها .1جدول 

 نمونه کدها مضامین فرعی مضمون اصلی

 اضطراب هویتی

 زندگی در تعلیق
احساس بلاتکلیفی، ناامیدی، عدم امکان 

 ریزی، آینده مبهم، حس نگرانیبرنامه

 قدرتیشرم بی
ل بود و نبودم فرقی نداره، تنب، بی خاصیتیاحساس 

 ، احساس سربار و وابسته بودن شدن، باعث خجالتی

 ناکنش ورزی جنسی

، تظاهر با ارضا قبل نسبت به میل جنسیکاهش 

، های مختلفبه بهانهاز رابطه فرار  شدن،

 خودارضایی شوهر

 مخاطره مادری

 نانتقال به فرزند، نگرانی از عود یا شدت یافت

، نگرانی مراقبت از فرزند، از زایمان بیماری بعد

 دار شدن، مادر خوبی نیستمانصراف از بچه

 دلهره همسری

قبلا یه همسر کامل بودم یه خانم، همسرم درکم 

 تونه اینکی می تا کنه، رابطه خوبی نداریم،نمی

شه گفت وضعیت رو تحمل کنه، اخه به توهم می

 زن، همه فشارها روی همسرمه

 های پژوهشمنبع: یافته 
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  زندگی در تعلیق

ر و الشورل) ، همراه با عدم قطعیت استماهیتاًای است که روندهاس، بیماری مزمن پیشبیماری ام

تشخیصی همچون پیچیدگی، شک و  -(. عدم قطعیتی چند وجهی که از ابعاد پزشکی2۰11 ،1بیر

ریزی رنامه، سیر و پیشرفت بیماری فراتر رفته و بعلائم، تشخیص، درمان یناپذیربینیتردید و پیش

کننده در این مطالعه، (. زنان مشارکت2۰11 ،2و همکاران دنیسون) گیردمی بربرای آینده را نیز در

اس، با تعابیر و مضامین مختلفی به حس بلاتکلیفی و عدم در شرح و بیان تجربه خود از بیماری ام

 ، تسری عدم قطعیت پزشکی«مریم»اند. د از آینده اشاره کردهداشتن تصویر مشخص و قابل اعتما

به جریان زندگی روزمره را با اشاره به ابهام موجود در درمان بیماری و سیر آن، و در نتیجه نگرانی 

 ند: کگونه بیان میاش را اینناشی از این ابهام درخصوص استمرار و تدوام جریان زندگی فعلی

د و زندگی من به آآیا درمانش می شه؟زندگی من چی می ندهآیکنم همیشه فکر می»

. رهآدونم زندگی من دوام می، نمیشه هیچ تضمینی تو زندگی من نیستکجا ختم می

شوهرم تا آخر با من  نشین بشم بازموضعیت جسمی من بدتر بشه و ویلچر  اگر

 هل، مادر یک فرزند(أساله، مت91)مریم،  «میمونه

« هراس فقدان»هل و دارای دو فرزند است، داستان که زنی متأ« فریبا» برایهام داستان این اب

دست آورده است؛ سلامتی، توانایی جسمی هکنون داشته یا بچه که تادست دادن هر آن است: بیم از

 «: فرزندان همسر و»و در نهایت 

ا این م نیست بمعلو .م قراره چه اتفاقاتی برام بیافتهدونترسم چون نمیاز آینده می»

تونم سرپا باشم یا اگر معلول بشم می چند سال دیگه ،شهمریضی وضعیتم چطور می

ساله،  ۰9 )فریبا، «ثیری دارهأدارم این بیماری روی زندگیم چه تتا چه حدی معلولیت 

 هل، مادر(متأ

« اندهراس فق»در سایه شک و تردید درباره استمرار وضعیت موجود، آینده نامطمئن و مبهم و 

زی ریبرای شروع یک فعالیت جدید یا برنامه تلاشآوری، هرگونه دست میهچه که داری یا بآن

                                                           
1. Alschuler & Beier 

2. Dennison et al 
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شود،  که محققشود؛ ترس از فلج شدن فیزیکی، پیش از آنبرای آینده، با شک و تردید همراه می

 پیش برود: « زندگی در تعلیق»شود که کند و همه اینها باعث میگویی اراده را فلج می

خواهم کنه. میکه هیچ چیه این بیماری معلوم نیست آدم رو کلافه و بلاتکلیف میاین»

ردا تونم. چون معلوم نیست که فایی داشته باشم نمیهرکاری بکنم و برای آینده برنامه

دم کنم که برای آینتونم راه برم. سعی میتونم ببینم یا میشم میمی که از خواب پا

م بیشتر هام برسون اگر روند بیماریم تغییر بکنه و نتونم به برنامهایی نچینم چبرنامه

 ساله، مطلقه(. 91 )مهیا، «شهروحیم خراب می

 

 قدرتیشرم بی

قدرتی در انجام کارهای عادی و صورت بیکه به ایناتوانیکننده است. اس، یک بیماری ناتوانام

ورت صاین ناتوانی با هر بار حمله در فرد به معمولاًکند. روزمره و خستگی مفرط نمود پیدا می

یا در انواع پیشرفته آن در فرد ماندگار  ،یابدکند و با طی درمان بهبود میشدید یا خفیف عود می

کند. گاهی این ناتوانی به شکل احساس شود و فرد ادامه زندگی خویش را با ناتوانی سپری میمی

 اما برای افراد ،ای نامرئی استه هرچند عارضهخستگی مفرطی ک. استخستگی مفرط در فرد 

 کننده است که در زندگی آنها حضوری مستمر دارد:اس، واقعیتی ملموس و فلجمبتلا به ام

ولی حالا  .دادمو انجام میر فعالی بودم و خیلی سریع کارهام آدمخیلی  من قبلاً»

م. خیلی تنبل شد. بدم و انجامر تونم مثل قبل کارهامنمی و کنم کند شدماحساس می

عد ب اگر بخوام نظافت کنم چندبار باید استراحت کنم و مثلاً .شمخیلی زود خسته می

 هل(ساله، متأ ۰۰ )زهرا، «و ادامه بدمر دوباره بلند شم و کارهام

انعی صورت مبرنده زندگی روزمره باشد، بهرود، عامل پیشدر این وضعیت، بدن که انتظار می

 کند: های روزمره عمل میعالیتبر سر انجام ف

کنه و این بدترین رو ناتوان می آدمرزوها و اهدافت آاس در اوج توانمندی و ام»

افتاده بودم و داشتم به . من تازه توی کارم جا رسیاس بهش میایی که با امتجربه

 ریزی کردهجهش شغلی بزرگی برای خودم برنامه رسیدم وهای بزرگی میموفقیت
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اس و ناتوانایی که بهم ولی با اومدن ام ،ام داشتمهای بزرگی رو تو برنامهپروژه .بودم

 هل( ساله، متأ 9۰ )بهاره، «داده همه اونها رو مجبور شدم رها کنم

ه فراتر رفته و در زنان مبتلا ب اما خستگی و ناتوانی ناشی از آن، از ابعاد فیزیکی و جسمی

ود. شهای روزمره تجربه میقدرتی در انجام فعالیتشی از بیصورت نوعی حس شرم نااس، بهام

ویژه زمانی که ناتوانی ناشی از بیماری، منجر به وابستگی به دیگران در زندگی این حس شرم به

 تر است:شود، آشکارتر و ملموسروزمره و مختل کردن زندگی دیگر اعضای خانواده می

 ،ریخته است به همخونه خودم انجام بدم و  تونم کارهام رووقتی مهمان دارم و نمی»

ه یا رو انجام بد میا باید به دخترم زنگ بزنم بیاد کارها. دآنمی ولی کاری از دستم بر

یا خونه  کنه وشه و از خودش پذیرایی میباید با هزار خجالت خود مهمانم بلند می

 1۰ ،اباران)« نداره خاصیتم که بود و نبودم فرقیکنم بیاحساس می کنهرو مرتب می

 هل(ساله، متأ

 

 ورزی جنسیناکنش

ترین های روزمره و عمومی فراتر رفته و خصوصیاس از فعالیتعدم قطعیت و ناتوانی در ام

وع دهد. این امر در زنان شیثیر قرار میتحت تأنیز او را ویژه عملکرد جنسی های بیمار بهفعالیت

(. اختلال جنسی در زنان 2۰19 ،2استاروویچ و رولا-لف و ۰122 ،1و همکاران یلماز) داردبیشتری 

 شناختی و کاهش میل جنسی ناشی از آن فراتر رفته و ابعاد وهای عصباس از نشانهمبتلا به ام

ثیر تحت تأ لا راویژه اجتماعی زندگی فرد مبتشناختی، تغییرات شناختی و بهسطوح مختلف روان

ای است (. شدت و اهمیت این بعد از بیماری به اندازه2۰۰2 ،9رانهمکاو  اسماعیل) دهدقرار می

های فرهنگی و اجتماعی معطوف به پرداختن به امر جنسی، ها و محذوریترغم محدودیتکه علی

 کنندگان در پژوهش انعکاس یافته است:های مشارکتای در صحبتطور برجستهاین موضوع به

                                                           
1. Yılmaz et al 

2. Lew-Starowicz & Rola 

3. Esmail et al 
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ین اولی هنوز همسرم از  ،شمکم ارضا می م مثل قبل نیست و خیلیامیل جنسی»

 «خوام تو زندگیم مشکلی پیش بیادنمی .کنم متوجه نشهموضوع خبر نداره و سعی می

 هل(أساله، مت 91 ،پروین)

های اول آغاز زندگی مشترک، نگرانی بیشتری را به برای پگاه همزمان شدن این مشکل با ماه

بر  ثیر این شرایطکردن به لذت بردن از رابطه، از تأانمود کرده با وهمراه داشته است. او سعی می

 رابطه با همسرش جلوگیری کند: 

رسیدم و چون ما به لذت جنسی نمی بودم اصلاً گرفتهاس که اماول  من هشت ماه»

م دشتازه ازدواج کرده بودیم این مسئله خیلی برای من سنگین بود و گاهی مجبور می

 هل(ساله، متأ 29، پگاه)... « برملذت می و ادای اینو در بیارم که

ها کنندگان در تحقیق برای مدیریت این شرایط، این نگرانیهای مشارکترغم تلاشاما علی

دهد. فراتر رفته و روابط همسر با بیمار را نیز تحت الشعاع خود قرار می بیمارسرانجام از فرد 

اش برای برقراری رابطه با همسر، در یلیدهد که چگونه بی ممهتاب در مصاحبه خود نشان می

 کردهر کمت راتمایل او برای برقراری رابطه با مهتاب نهایت به همسرش نیز تسری پیدا کرده و 

 است:

بعد از مریض شدنم تمایل جنسیم تا حد زیادی کم شد و حتی خیلی دیر به لذت »

های مختلف از بهانهکردم که همسرم متوجه این قضیه نشه و با سعی می .رسیدممی

کنه درسته خیلی سعی می .شدکم کم متوجه این مسئله اما همسرم  .کردمرابطه فرار می

کنم که از د و خیلی وقتا احساس میأون هم فشار میاروی  ولی حتماً ،به روم نیاره

 هل(ساله، متأ 22 )مهتاب، «درخواست رابطه داشتن با من پشیمون میشه

های میلی متقابل همسر برای برقراری رابطه پیش رفته و همسر راهتر از بیگاهی هم شرایط فرا

 جایگزینی برای ارضای میل جنسی خود در پیش گرفته است: 

م اس دارکه به خاطرام مداومی و هم خستگی نسبت به قبل کم شدههم میل جنسیم »

دیگه  ی هست.همسرم به لحاظ جنسی آدم گرم. دهبطه طولانی رو بهم نمیاجازه یه را

هاش له شده درخواستاونم متوجه این مسأ .تونم مثل قبل باهاش همراهی کنمنمی
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ه خدا کنخیلی نگرانم  کنه.میارضایی  شدم داره خود یه بار متوجهولی  ،کمتر شده

 هل(متأساله،  91 )مریم، «زودتر وضعیتم به حالت عادی برگرده

 

 مخاطره مادری

واجه های مختلفی م، ایفای نقش مادری توسط زنان مبتلا را با چالشاسشرایط ناشی از بیماری ام

یر منفی داروها ثنفی بیماری بر قابلیت بارداری، تأثیر مها معطوف به تأاز این چالش بخشی کند.می

های بر جنین و همچنین ناتوانی در ایفای وظایف مربوط به مراقبت از فرزند در نتیجه ناتوانی

 تواندی از بیماری است. اما از سوی دیگر، تجربه بارداری و مادری نیز میجسمی و روانی ناش

(. در نتیجه چنین شرایطی، 2۰2۰ غفوری و همکاران،) منجر به تشدید و یا عود بیماری شود

هم برای خود فرد بیمار و هم برای فرزند « آمیزمخاطره»اس، به امری در زنان مبتلا به ام« مادری»

جنینی و پس از آن به لحاظ برآورده شدن نیازهای مراقبتی کودک تبدیل  در مراحل مختلف

هایی در دهد که چگونه نگرانی از چنین مخاطرههای بهاره به خوبی نشان میشود. صحبتمی

 نهایت او را به انصراف از تصمیم برای مادر شدن سوق داده است:

بعد  کهاینولی  ،قشنگیه. مادری حس های بیشتری داریشی مسئولیتوقت مادر می»

اگر  .کنهاز زایمان احتمال حمله زیاده و معلوم نیست که شدت اون چقدره نگرانم می

ایی که هنوز خیلی ناتوانه و خیلی بچه. شهمی شه تکلیف این بچه چی ترمن حالم بد

 «مدار شدنم منصرف بششه که از تصمیم برای بچهاینها باعث می به مراقبت نیاز داره.

 هل(ساله، متأ 9۰ بهاره،)

اس، ناظر به انتقال این بیماری به فرزندان های مادران مبتلا به بیماری امبخش دیگری از نگرانی

ا که کند. چرتر میقابل تحمله بیماری را برای این مادران غیرای کاز طریق وراثت است. نگرانی

ها شرایطی است که بیماری برای آن تر و دشوارتر ازیعتی برای این مادران، سختضتصور چنین و

 وجود آورده است: به

م مثل من ام هترسم که بچهمی ه.اس وارثت و ژنتیکابتلا به ام دلایلشنیدم که یکی از »

ره. تبه این بیماری گرفتار بشه. این فکر برام از بیماری خودم هم تحملش سخت
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 91 )یاس، «کنم رو تجربه کنهکه من تحمل میام دردها و مشکلاتی رو خوام بچهنمی

 هل(ساله، متأ

اند، رغم تمام این مخاطرات، ایفای نقش مادری را تقبل کردهکه علی کنندگانیمشارکتاما حتی 

های با اضطراب عدم توانایی در ایفای درست این نقش دست به گریبانند. این اضطراب در صحبت

اید، گونه که باید و شمادری که نتوانسته آن تعبیر شده است. «مادر خوب نبودن»با احساس مریم 

 هایش باشد: بازی خوبی برای بچهو همچون مادران دیگر هم بگذاردبرای فرزندانش وقت 

ام تونستم وقت بیشتری برای بچهچون اگر سالم بودم می ؛من یه مادر خوب نیستم»

کنم کر میوقتی به این ف. مادر خوبی مثل بقیه نیستم ،ولی حالا که خودم ناتوانم ،بگذارم

هاش ، بادن انجام بدمام کارهایی رو که مادرهای دیگه انجام میتونم برای بچهکه نمی

 هل( ساله، متأ 91 )مریم، «شه بغلش کنمپارک برم و بازی کنم یا وقتی خسته می

 

 دلهره همسری

اس، ام ی از بیماریخستگی مفرط ناشهای جسمی یا مشکلات روانی و همچون ناتوانایی یثیراتتأ

ر عنوان یک همسبهرود این زنان طور سنتی انتظار میهایی را که بهانجام خیلی از وظایف و نقش

یماری ثیرات ناشی از بشود. این تأحتی مانع ایفای این وظایف میو مادر ایفا کنند را دشوار کرده و 

هایی برای این زنان ها و دلهرهدغهدغ ایجادعنوان همسر باعث بر عملکرد زنان در خانواده به

هایی از عدم توانایی انجام صورت نگرانیکنندگان در تحقیق بهشود که در اظهارات مشارکتمی

داری، ترس و نگرانی از دوام زندگی زناشویی، نگرانی از عدم درک موقعیت بیمار کارهای خانه

... نمود پیدا کرده است. چنین شرایطی توسط همسر، دوام نیاوردن همسر از فشار مضاعف بر او و 

 د:کنمند تبدیل میلهاس به وضعیتی مسأسری را برای زنان مبتلا به امازدواج و ایفای نقش هم

شه دختری با این وضعیت رو قبول کسی پیدا می تراما خب کم ،به ازدواج تمایل دارم»

ه برسه به ما که مشکل چ .کننکنه. الان پسرها دخترهای سالم رو هم سخت انتخاب می

ها دختر رو ها اینجا بیشتر سنتیه و اول خانوادهالخصوص که ازدواجهم داریم. علی

کنند و بعد پسر. خب مسلمه که همه دوست دارند که یه عروس سالم انتخاب می
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 «که خانوادش راضی بشن کمهداشته باشند. حتی اگر پسره قبول کنه احتمال این

 رد(ساله، مج 9۰ ،رگس)ن

اند، رغم داشتن این بیماری، ازدواج کردهزنانی هم که قبل از ابتلا به بیماری ازدواج کرده یا علی

 ثیر منفی این بیماری بر تداوم رابطه زناشویی دست به گریبان هستند:تأ دلهرهطور مستمر با به

یه  وجود نیاورده و ظاهرم مثلادی در من بهیاس هنوز مشکل جسمی زکه امبا این»

رو که بقیه  اهمه و توان انجام خیلی از کارهاولی یه خستگی دائمی همره، آدم عادی

تونم مهمونی بدم چون توان کارهای سنگین رو نمی... دن رو ازم گرفتهها انجام میزن

اقدام  دار شدنتونم انجام بدم. قراره برای بچهندارم یا نظافت و گردگیری رو نمی

 تکلیف ،حالی مند که با این خستگی و بیآکر به ذهنم میولی همش این ف ...کنم

اگر  .کشهرو شوهرم می همین الانم زحمت خیلی از کارها؟ شهمراقبت از بچه چی می

ه این تونکنم که تا کی میبا خود فکر می .شهبرابر می ام بیاد فشار روی اون دوبچه

 هل(ساله، متأ 21 )سارا، «وضعیت رو تحمل کنه

یز که تاکنون به دلیل عدم وجود علائم آشکار بیماری، توانسته ابتلا به این بیماری را از زهرا ن

بردن خانواده است که مبادا در صورت پیپنهان کند، همواره نگران این  همسرش خانوادهدید 

 نجامد:اهمسرش از این موضوع، رابطه نه چندان مطلوب با همسرش به جدائی بی

وقت کنه که نکنه وضعیت جسمیم در آینده بدتر بشه. اوناذیتم میخیلی وقتا این فکر »

فهمن و ممکنه زیر پای شوهرم بشینن و اونو راضی کنن که دوباره خانواده شوهرم می

 «ام رو ازم بگیره. الانشم ما رابطه خوبی با هم نداریمازدواج کنه یا منو طلاق بده و بچه

 هل( ساله، متأ ۰۰ )زهرا،

بر شرایط نامطلوب ناشی از بیماری، درک متقابلی از سوی همسر وجود ه علاوهدر شرایطی ک

رابطه بسیار بیشتر بوده و حتی در مواردی به جدائی و طلاق انجامیده است.  شکنندگیندارد، 

دهد که چگونه تجربه ازدواج اولش به خوبی نشان می اساش از بیماری امبهاره در روایت تجربه

ماری، در شرایطی که به شدت نیازمند حمایت عاطفی همسرش بوده است، برای او در تلاقی با بی

 اش نداشته است:سرانجامی جز جدائی و تشدید هرچه بیشتر بیماری
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ع یسر ،تازه آشنا شده بودیمکه اس دارم با اینکه فهمید که من امهمسر اولم تا این»

وند و از من حمایت عاطفی مدرحالی که اگر می .م گرفت از زندگی من برهتصمی

باعث شد که ضربه بدی به موضوع این ولی  ،شدکرد شاید هیچ وقت حالم بد نمیمی

ه کنه فقط برای زمان خوشی کدم ازدواج که میعلایم بیماریم بیشتر بشه. آ ومن بزنه 

نو م نیست. بیشتر از هر زمانی به بودنش نیاز داشتم ولی اون تصمیمش رو گرفت و

 هل(ساله، متأ 9۰ )بهاره، «حتی صبر نکرد یه مقدار وضعیت من بهتر بشه اشت.تنها گذ

 

 گیرینتیجهبحث و 

 ایروین) های مزمن هستندمفاهیم اساسی در فهم تجربه زیسته افراد مبتلا به بیماری هویتخود و 

 ،2رانو همکا )کرالیک (. زیرا بدن، حامل ادراک ما از خود و هویتمان بوده2۰۰9 ،1و همکاران

های مزمن، وحدت بین بدن و خود را از بین برده و منجر به تغییرات هویتی ( و بیماری2۰۰9

(. با شروع بیماری، عملکرد بدن تغییر کرده 2۰۰9 ایروین و همکاران، و 2۰۰9 )چارمز، شوندمی

 شود، پسای بدیهی از شخص محسوب میهای اجتماعی، جنبهو بدن که در بسیاری از موقعیت

ز اختلال در عملکرد، بداهت خود را از دست داده و متعاقب آن، تصور شخص بیمار از خود و ا

(. براین اساس، زندگی با بیماری 1991 ،9کلی و فیلد) هویت نیز ممکن است دچار تغییر شود

ثیر د و هویت را تحت تأهای مختلف ادراک فرد از خوعنوان یک بیماری مزمن، جنبهاس، بهام

کر بار) کنده و فهم و ادراک شخص بیمار از نسبت خود با جهان و هویتش را دگرگون میقرار داد

 (.2۰۰9 ایروین و همکاران،و  2۰19و همکاران، 

راک فرد از خود اس، از جهات گوناگون، ادتعلیق ناشی از عدم قطعیت چند وجهی بیماری ام

اعتماد به بدن خود را از دست داده  یک سو، فرد بیمار،. از دهدمیثیر قرار و هویتش را تحت تأ

و از سوی دیگر، به معنای از دست دادن تصویری از آینده است که تضمین شده یا بدیهی تلقی 

 یکی از پیامدهای این شرایط، نگرانی فزاینده افراد در(. 2۰۰1 ،۰و همکاران اولسون) بشود

های اجتماعی با خی موقعیتخصوص کنترل رویدادهای آینده و تلاش آنها برای اجتناب از بر
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الشولر ) بینی نشده استآمدن تعاملات اجتماعی پیشهای ناشی از پیشهدف پیشگیری از نگرانی

این اساس عدم اطمینان در مورد آینده، چالش بزرگی است که پیامدهای مهمی  (. بر2۰11 و بیر،

ین شرایطی، آرزوهای شخصی برای خود آرمانی و مطلوب فرد بیمار به همراه دارد. چرا که در چن

 (. 2۰۰9 ایروین و همکاران،) فرد محدود شده و باید مجددا ارزیابی شوند

ر ثیرک افراد از خود و هویت را تحت تأاس که از جهات مختلفی دویژگی دیگر بیماری ام

جربه ای است که افراد مبتلا به این بیماری تبینیقابل پیشهای مستمر یا غیردهد، خستگیقرار می

های ناشی از بیماری، از یک سو، منجر به تغییراتی در نحوه و شیوه انجام کنند. خستگیمی

های روزانه شده و این تصور را برای بیماران به همراه دارد که دیگر مانند قبل، فعال و با فعالیت

و فعلی  ینشاط نیستند و در نتیجه برای رهایی از چنین تصوری با تضاد بین تصور و ادراک قبل

تغییرات  (2۰11) (. پرایسنر و بامگارتنر2۰11 ،1پرایسنر و بامگارتنر) از خود دست به گریبانند

ر و داند پردازی کردهمفهوم« در ماتم فقدان خود فعال»ناشی از این شرایط را با مضمون هویتی 

 ماتم هویترسد این افراد به نظر میبیان کرده است که به شرح تجربه زنان در این خصوص

ی این، خستگ براند: هویتی که جای خود را به هویت جدید داده است. علاوهگذشته خود نشسته

 ناشی از بیماری همراه با احساسات نامطلوب دیگری همچون احساس وابستگی به دیگران در

ز اهای مورد انتظار و گناه به دلیل ناتوانی در ایفای نقش انجام وظایف روزانه، احساس شکست

 ؛ اولسون و سودربرگ،2۰2۰ ،2دزبورو و همکاران) استهای خانواده آنها و مشارکت در فعالیت

 (. 2۰11 پرایسنر و بامگارتنر،و  2۰۰۲

های مورد انتظار از آنها به عنوان یک زن، همسر یا مادر، دامنه ناتوانی این زنان در ایفای نقش

های خانوادگی و قشون عملکرد جنسی تا نها همچترین حوزهها از شخصیوسیعی از فعالیت

، ای بر کیفیت زندگی، عزت نفسکنندهثیر تعیینگیرد. عملکرد جنسی تأاجتماعی را دربر می

(. براین اساس انتظار 2۰19 ،استاروویچ و رولا-لف) خودانگاره و کیفیت روابط بین فردی دارد

ز فراد اه میزان قابل توجهی ادراک این ااس، بو تجارب جنسی زنان مبتلا به ام عملکردرود، می

اند (. مطالعات مختلف نشان داده2۰۰2 ،و همکاران کخ) ثیر قرار دهدشان را تحت تأخود و هویت

که این تغییرات از جهات مختلفی همچون نحوه تصور این زنان از خود و ادراک از بدن خود در 
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از  یتی، نحوه ادراک دیگران از آنها و ترسارتباط با سکشوالیتی، نحوه تفکرشان درباره سکشوال

(. در ارتباط با 2۰12 )یلماز و همکاران، گذارندثیر میأانزوا و رها شدن، بر هویت عمومی آنها ت

اس، نگرانی مادران در ارتباط با آینده خود و ایفای نقش مادری نیز، عدم قعطیت ناشی از ام

است این زنان به باز تعریف نقش مادری متناسب  فرزندانشان را افزایش داده و در نتیجه ممکن

 (.2۰2۰ ،1و همکاران انویگراز) با ناتوانی ناشی از بیماری مبادرت نمایند

اس های مورد انتظار، همراه با احساین ناتوانی یا تغییرات صورت گرفته در ایفای نقش برعلاوه

جا که هویت، . بدین ترتیب، از آن(2۰2۰ دزبورو و همکاران،) استاین زنان  سویگناه و شرم از 

فرد بودن و تداوم در طول زمان است که هر کسی در طول زندگی خود با وجود هباحساس منحصر

ه لحاظ اس بکند، تجربه امزندگی تجربه میهای زیستی، روانی و اجتماعی تغییرات مداوم در جنبه

ق های این زنان در ارتباط با امکان تحقرانیثیر بر ادراک افراد از بدن و عملکرد آن و در نتیجه نگتأ

های اجتماعی مورد انتظار از آنها و ایجاد وقفه در برآورده کردن این انتظارات، احساس نقش

 (. 2۰2۰ و همکاران، انویگراز) کشدهویت شخصی و عمومی آنها را به چالش می

جربه زنان توان تمطالعه، میبا توجه به نتایج مطالعات پیشین و مضامین استخراج شده در این 

، «یاضطراب هویت»پردازی کرد. منظور از مفهوم« اضطراب هویتی»اس را ذیل فرامضمون مبتلا به ام

تجربه و احساس نگرانی ناشی از هویت جنسیتی تحقق نیافته توسط این زنان است. چنین تجربه 

من نتیجه تلاقی تجربه بیماری مز کننده در تحقیق،اس توسط زنان مشارکتاز بیماری ام ادراکیو 

کنندگان با جنسیت، بدن و زمینه اجتماعی است که در آن هویت یک زن یا به تعبیر یکی از مشارکت

ای همچون ازدواج، های از پیش تعریف شدهبودن، با انتظارات و نقش« خانم کامل»در تحقیق، 

انتخاب هرگونه گزینه بدیل برای داری، همسری، مادری و ... پیوند ناگسستنی داشته و خانه

 ای مواجه است:ها و موانع ساختاری سرسختانهبازتعریف هویتی با محدودیت

دار، یه همسر، یا شاید میتونستم یه قبل از بیماری یک خانم کامل بودم، یه خانم خانه»
ز اام اس همه چیز رو  .ولی با ام اس دیگه نمیتونم هیچکدام از اینها باشم .مادر باشم

 ساله، متاهل( 21سارا،«.)دار خوبی هستم نه همسر خوبیمن گرفته. نه خانم خانه

                                                           
1. Graziano et al  
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بر مورد هجمه قرار دادن جسم این زنان، خود و هویت اس علاوهدر چنین شرایطی، بیماری ام

دلیل ناکامی در صورت اضطراب هویتی مستمر بهای که بهاندازد. مخاطرهمی مخاطرهآنها را به 

 شود. این اضطراب هویتینمود پیدا کرده و تجربه می ها و معیارهای هنجارین زنانگیآلتحقق ایده

یر ملموسی باتازب یافته است. تصو صورت کاملاًهای صورت گرفته با این زنان بهدر همه مصاحبه

 ،«مهیا»های ای از این احساس نگرانی از هویت جنسیتی تحقق نیافته در صحبتکامل و پیچیده

ز یک امورد انتظار که در آن عمده ابعاد هویتی انعکاس یافته  کنندگان در تحقیقز مشارکتیکی ا

 به چالش کشیده شده است: زن 

لی و ،کنهام با من خیلی حال میشم و بچهکردم خیلی مادر خوبی میفکر می قبلاً»... 

ر دنت خیلی زیزن بو الان حسی به این قضیه ندارم که مادر بودن چیه؟ زن بودن چیه؟

رسانی به همسرت خیلی راحت بودی. ولی از لحاظ جنسی یا خدمت قبلاًال میره. سؤ

هلی رو داشتم و الان س هست. من چون تجربه یه زندگی متأاالان اون تحت شعاع ام

نظر که همسرم رو راضی نگه دارم از شه. شاید از لحاظ ایندونم اون خیلی کم میمی

دار شدن، مادر بودن، یه خصلت صبور رم. برای بچهال میجسمی و جنسی زیر سؤ

خواد. مادر بودن یه اتفاق خیلی قشنگه که تو زندگی آدم بودن یه خصلت بهشتی می

و من ندارم. حس مادر بودن ر کنه. این حسده. آدم رو صبور میمیفته. آدم رو تغییر می

 ساله، مطلقه( 21)مهیا،  «و همسر بودنم رو ندارم
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