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 چكيده 
های زيستة تجربه بیماری مزمن و در اينجا بیماری ام. اس. هدف اين مقاله كاوش در واقعیت

است. پرسش مقاله معطوف به كاوش در جايگاه بیماری در تاريخ زندگی فرد بیمار و تداوم 

ها و انتظارات از آينده در متن اجتماعی است. ايدة نظری مقاله اين آن از طريق دردها و ترس

ها بیماری را های بیماری و تحمیل محدوديت نمايیواسطة بازامر است كه فضای اجتماعی به

سازی بیماری مزمن مبتنی بر  كند، بنابراين بايستی مفهوم تشديد و بیمار را طرد می

های تجربه  های زيسته بیمار صورت گیرد و نه تجربه ذهنی. پس از مروری بر نظريه واقعیت

ای  نامه عنوان گسست زندگی بهسازی میشل بوری از بیماری مزمن بیماری در نهايت مفهوم

كردن تجربه ذهنی بیماری بدون توجه به شرايط ساختاری و فرهنگی و مبتنی بر برجسته

كشیم. اين مقاله با مطالعه مضمونی تجربه بیماران مبتلا به ام. اس.   اجتماعی را به چالش می

فضای تعامل بین  عنوان در میدان وبسايت تخصصی ام. اس. سنتر، مفهوم شیوه زندگی را به

بیماری و معالجه آن، شرايط ساختاری )از ايجاد بیماری تا داغ ننگ( و بازنمايی بیماری در 

گیرد. مفهوم شیوه كار میسازی بیماری مزمن بهجامعه و مقاومت در برابر آن را برای مفهوم

با بیماری های ساختاری زندگی  ای مبتنی بر امکاننامه زندگی برخلاف مفهوم گسست زندگی
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 مقدمه و طرح مسئله
ناقضات علم پزشکی دارد. با ها و ت شناختی بیماری مزمن ريشه در محدوديتمطالعات جامعه

كشیدن چالشكنندة علم پزشکی، هنوز زندگی چیزهای بسیاری برای به های خیره وجود پیشرفت

همة اشکال پیشرفت بشری دارد. گاهی عقلانیت پزشکی جز مسکنّی برای ارائه ندارد و گاهی 

د اين عقلانیت خود كه در بیشتر موار اندازد، ضمن اين نیز فقط لحظات موعود را به تاخیر می

های  های طولانی مدت بیماری مزمن و محدوديت كند. دلالت های بسیار خلق میبودنغیرعقلانی

های بیولوژيکی صرف نیستند، سه اهرمی هستند كه ما را  هايی كه ديگر عامل علم پزشکی و بدن

سی پزشکی، مطالعه شناكنند.. در سراسر تاريخ جامعه به درون دنیای اجتماعی و روانی پرتاب می

است: مطالعات  گیری عمده به خود گرفتهاجتماعی بیماری مزمن و شرايط مزمن، دو جهت

 Charmaz, 2010ها و تحلیل تجربه بیماری ) های خاص در رابطه با مريضیاپیدمولوژيکی گروه

 (.Bury, 2002گرايی، ساختارگرا و پست مدرن )های كاركردی، تعامل( در چارچوب سنت312:

بخشیدن به اين مضامین مبتنی بر تمايز مريضی و بیماری است. در ادبیات  وضوح

شناسی، مريضی و بیماری معادل يکديگر نیستند. مريضی فرايندی بیولوژيکی است و  جامعه

بیماری تجربه فرد از مريضی است، بنابراين مطالعه بیماری، مطالعه تجربه انسانی بدون ارجاع به 

شناسی  شناسی در پزشکی و جامعه هاست. تمايز روبرت استراوس میان جامعه نعلل ارگانیک آ

داند. بحث بر پزشکی ناظر بر چنین تمايزی است. برايان ترنر چنین تمايزی را كاملا سیاسی می

پردازد:  سر اين امر است كه چه كسی به مطالعه مريضی و خدمات پزشکی و بهداشت می

شناسی در پزشکی به منابع مفهومی پزشکی،  كه جامعه حالیشناسان. در  پزشکان يا جامعه

شناسی پزشکی به ماهیت و تجربه بهداشت،  حکومت و بودجه و غیره گره خورده است، جامعه

 (.Charmaz, 2010) پردازد سلامتی و بیماری می

 های درونی میان اين دو شکل از كردن پیوندبودن اين تمايز و رهاانگارانه با وجود ساده

ها، تمركز اين مقاله بر  گذاری ويژه در رابطه با مسئله سیاستهای پزشکی به شناسی جامعه

های زندگی  شناسی پزشکی و مطالعه بیماری مزمن است. بیماری مزمن با مطالعه واقعیت جامعه

ها بر اين امر متمركز شدند كه  های مزمن شروع شد. در اين مطالعات آن افراد مبتلا به بیماری

ها  های اين پژوهش . دلالتكنندها بیماری خود را تعريف كرده و آن را مديريت می ونه آنچگ

های عملی تا روابط اجتماعی و  مسئله  از امکان -گیرد ها را در برمی ای از پژوهش طیف گسترده
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شناسان بر نشانههای  . تمركز جامعه(Bury, 1991)تصور های قابل هويت، خودانگاره و آينده

( معنايی كه كنشگران به 1ها بر موارد ذيل تاكید بیشتری دارند: ) زيکی كنشگر نیست؛ بلکه آنفی

( پیامدهای اين معنادهی در رابطه با زندگی روزمره 2دهند ) های بیماری خود می بیماری و نشانه

 ( و نحوه3ها، هنجارها، انتظارات و رابطه با خود و ديگران  ) ها و مسائلی همچون انگ آن

 (.Charmaz, 2010: 313های فیزيکی آن ) مديريت تاثیرات بیماری و نشانه

گیرد. بیماری ابعاد روانشناختی  های زندگی شخص را در برمیتجربه بیماری مزمن همة جنبه

ای كه  كند، زندگی اش زندگی می واسطه بیماری گیرد و بیمار به شناختی به خود می و جامعه

شناختی بسیار زيادی در رابطه با مسائلی از قبیل  های جامعه ژوهشتاثیر بیماری است. پ تحت

های مزمن، خود، جنسیت، مديريت بیماری انجام شده است. اما سوالی كه  هويت و بیماری

سازی نقش بیماری در زندگی  شده است، مفهوم نیازمند پاسخی فراتر از تحقیقات موردی انجام

عنوان يک واقعیت زيسته است. هدف اين  و فرد بیمار بهعنوان يک بیماری مزمن  فرد بیمار به

های مزمن در زندگی بیمار است. سوالی كه ما را  مطالعه مشاركت در ادبیات توضیح بیماری

ها، روياها و   هدايت خواهد كرد، كاوش در جايگاه بیماری در تاريخ زندگی فرد بیمار، ترس

سازی بیماری  نظری اين مقاله اين است كه مفهوم انتظارات از آينده در متن اجتماعی است. ايده

به تنهايی كافی نیست، بلکه بیماری مزمن را بايستی در متن فضای اجتماعی و فرهنگی 

های فرهنگی و  مند كه در فضايی سرشار از بازنمايی عنوان بدنی زيست سازی كرد. بیمار به مفهوم

گذاشتن  بحث ن زمینه مستلزم بهكند. مشاركت در اي های ساختاری زندگی می محدوديت

عنوان گسست  های نقش بیماری مزمن در زندگی بیمار است. بیماری مزمن به سازی مفهوم

ها بوده است و  سازی يکی از تاثیرگذارترين اين مفهوم (1982)ای از میشل بوری  نامه زندگی

، تلاش برای جايگزينی آن ای نامه عنوان امکان زندگی ( به2015اخیرا نیز مفهوم موناگان و گابی )

 بوده است.

شناختی در باب بیماری مزمن و مرور كلی اين  اين مقاله پس از بررسی ظهور پژوهش جامعه

ها در باب بیماری مزمن،  مطالعات، در رابطه با خود و هويت بیمار، ضمن تايید ارزش اين ايده

پردازی از  بودن زندگی و نظريه های و گشود نامه های مرتبط با ايده امکان زندگی پذيری تعمیم

شناسی در باب  كشد. تحقیقات جامعه ای را به چالش می نامه عنوان گسست زندگی تجربه به

ای میشل بوری بوده  نامه به بعد زير سیطره مفهوم گسست زندگی 80های مزمن از دهه  بیماری



 

 

 

 

 

 1395، شماره يك، بهار و تابستان 23شناختی دوره مطالعات جامعه   68 

 

 

ومی و آگاهی از بدن را است. بوری تجربه ذهنی افراد و مفاهیم مرتبط با آن از قبیل خودمفه

دهد. به نظر وی تشخیص بیماری مزمن يک موقعیت چالشی است كه  مورد كاوش قرار می

كشد و پس از تشخیص بیماری، قواعد  ساختارهای بديهی زندگی روزمره را به چالش می

 طور كند. به هنجاری زندگی خانوادگی را مختل كرده و فرد را به بازسازی زندگی خود وادار می

 -كند شود كه به زندگی فرد ورود پیدا می عنوان چیزی نگريسته می خلاصه، بیماری مزمن به

كند. به  بین خود، بدن و جامعه گسست ايجاد می -ای كه قبلا از خیلی مسائل آزاد بود  زندگی

كند، قوانین عادی  برانگیز برای بیمار ايجاد می نظر بوری تشخیص بیماری مزمن وضعیتی چالش

كند كه نتیجه آن ای می كند و فرد را وادار به بازبینی زندگی گی خانوادگی را مختل میزند

شناسان امکان تعمیم مفهوم  گسست در رابطه خود، بدن و جامعه است. اخیرا بسیاری از جامعه

اند. ويلیامز از  های مزمن را موردترديد قرار داده ای به همه بیماری نامه گسست زندگی

ويژه در رابطه با كودكان و جوانان درگیر در بیماری مزمن صحبت  اين مفهوم به های محدوديت

های مزمن صحبت  كند و برای و همکارانش از تنوع و شرايط در حال تغییری در باب بیماری می

 (.Bray, 2014: 823كند ) ها را لحاظ نمی ای آن نامه كنند كه مفهوم گسست زندگی می

ای  نامه ای تاكید دارند. امکان زندگی نامه ل با بوری بر امکان زندگیموناگان و گابی در تقاب

مسئله است و ماهیت و شرايط آن بر  "فقط گاهی"ها بدين معنی است كه بیماری مزمن  برای آن

(. گابی و موناگان معتقدند Monaghan ,2015كند ) ها، معنا و پیامدهای آن تغییر می  حسب نشانه

ای پرنوسان باشد، همیشه در معرض تغییر معنا و نشانگان  ن است مسئلهچون بیماری مزمن ممک

ای مفیدتر از مفهوم گسست  نامه و پیامدهای آن هستیم و بنابراين مفهوم امکان زندگی

ای است. اما مفهوم امکان در رابطه با بیماری مزمن بیش از حد نامعین، ناپايدار، سیال  نامه زندگی

های مزمن از آن صحبت  كه آنچه ما در باب بیماری است. درحالیگرايی  و مبتنی بر نسبی

های  های نهادی، فرهنگی، اجتماعی و محدوديت مندی در درون پیچیدگی كنیم، بدن زيست می

ای نه تنها  نامه ای همچون مفهوم گسست زندگی نامه ساختاری است. بنابراين مفهوم امکان زندگی

های ساختاری و  سازد، بلکه محدوديت و عینی آن منتزع میبیماری را از شرايط ايجاد، تکوين 

 گیرد. های فرهنگی و اجتماعی را ناديده می پیچیدگی

ای مضمونی در باب ام. اس. و زندگی با ام. اس. به دنبال  اين مقاله به میانجی مطالعه

را در دادن به اين پرسش است كه چگونه بیماران جوان مبتلا به ام. اس. بیماری خود  پاسخ
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های  كه تجربه بیماری مزمن چگونه با جنبه دهند و اين تر اجتماعی قرار می های گسترده زمینه

خود، موقعیت اجتماعی و تاريخی زندگی و گذران زندگی و مواجهه با درمان و دارو به هم گره 

دلیل  به -ای بوری  نامه لحاظ نظری اين مقاله از مفاهیم گسست زندگی خورد؟ به می

گرفتن  های اجتماعی عام و مفروض گرفتن زمینه های آن بويژه در رابطه با ناديده ديتمحدو

مندی كه بیمار همیشه در برابر خود دارد و  راندن بدن زيست حاشیه وحدت درونی خود و به

كند. همچنین مفهوم  اجتناب می -كند  اش را تجربه می واسطه آن جهان و خود و بیماری اساسا به

گیريم كه اخیرا از سوی گابی و موناگان پیشنهاد شده است. در  ای را به كار نمی نامه یامکان زندگ

گیرد.  اين فضای مفهومی، اين مقاله مفهوم فوكويی شیوه زندگی را برای بیماری مزمن به كار می

(. Roach ,2012ای تلويحی در باب بیماری ايدز بکار گرفته است ) اين مفهوم را روچ به گونه

عنوان شیوه زندگی با وضعیتی چالشی مشابه مفهوم  نظری ما اين است كه بیماری مزمن به ايده

شود. حضور بیمار در كنار ديگرانی كه بیماری مشتركی با  ای بوری شروع می نامه گسست زندگی

دهد،  های جديدی از مقاومت، پذيرش و سازگاری را به وی می ها دارد، امکان خلق شیوهآن

جانبه در  ای همه مندی كه نیازمند بازانديشی ی از زيستن با محوريت بدن زيستا يعنی شیوه

سبک زندگی، رژيم غذايی، رژيم ورزشی، ارتباطات اجتماعی، آرزوها، انتظارات و منشی خاص 

های خود. اگرچه به دلايل  است؛ متفاوت از زندگی روزمره مرسوم و با خطرات و محدوديت

ای  توجه به وضعیت اجتماعی، اقتصادی و سیاسی، چنین شیوه زندگیشناختی و با  كاملا جامعه

 ها باشد. ها، موانع و محدوديتممکن است سرشار از چالش

های موردی  های مزمن، برگرفتن يک مفهوم از بررسی با توجه به شرايط ويژه و تنوع بیماری

ماری مزمن به معنای كه زندگی با بیو تعمیم آن به كلیت شرايط مزمن ناممکن است. ضمن آن

ای زيستی،  عنوان هستی دور انداختن زندگی قبل از بیماری و گسست از آن نیست، بیمار به

ماند. در  گونه نیز باقی نمی روانی و اجتماعی، كلیتی واحد در جهانی يکدست نیست و همآن

ای كه  ابژه يابد، ای در برابر خود می عنوان ابژه مقابل وی زندگی سراسر از گسست خود را به

ای به زمان، خود و بدن است. بنابراين اين مقاله بر اين باور است كه  گونهنیازمند توجه وسواس

گونه كه فوكو  كند. شیوه زندگی آن بیشتر به درک بیماری مزمن كمک می "شیوه زندگی"مفهوم 

ن و ديگران را كند مستلزم تعهد به كردارهايی است كه اشکال جديد ارتباط با خويشت    درک می

تواند ضمن گذار از  های مزمن می ی اين مفهوم برای بیماریكند. اقتباس محتاطانه تسهیل می
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های پارادايم تفسیری، امکان انتقاد از فضای اجتماعی و فرهنگی حاكم را در رابطه با  محدوديت

يی به اين پرسش گو های مزمن به ما بدهد. با اتخاذ چنین رويکردهايی ما قادر به پاسخ بیماری

تواند باشد؟ چیزی كه مستلزم  العمر چگونه می عنوان يک بیمار مادام خواهیم بود كه زندگی به

 های اجتماعی و فرهنگی است.  گرفته شدنها و ناديدهها، سركوب  نزاع علیه غفلت

 نظريه اجتماعي و بيماري مزمن 
های  بخش تغییرات اپیدمیولوژی و چالش های مطالعاتی الهامعنوان يکی از حوزه بیماری مزمن به

شناختی از بیماری بوده است. تغییرات اپیدمولوژيک  های جامعه اتنوگرافیک در رابطه با دريافت

عنوان علت عمده مرگ و بالارفتن انتظارات از  توان در رابطه با ظهور مريضی مزمن به را می

شدن جامعه و غیره مشاهده كرد. اين یهای در حال تغییر تغذيه و ژنتیک، پزشک زندگی و شیوه

شناسی سلامت شده  شناسی پزشکی و جامعه شناختی در جامعه تغییرات باعث تاملات جامعه

ی شروع، توجه به پارسونز و مفهوم (. در رابطه با بیماری مزمن بهترين نقطهBury, 1991است )

 نقش مريض است. 

را  كرد كه نظام اجتماعی بايستی آن تلقی میعنوان شکلی از انحراف  پارسونز بیماری را به

شده كنترل اجتماعی در رابطه  ها و عوامل پزشکی و از طريق كردارهای نهادينه واسطه سازمان به

با بیماران مهار كند. وی تحلیل خود از بیماری را با تحلیل كاركرد نهاد پزشکی در نظام 

های اجتماعی مردم  و هماهنگ اجرای نقشكند، يعنی كاركرد رابطه متقابل  اجتماعی آغاز می

(. به نظر وی بیماری نوعی سوپاپ اطمینان است كه فشارها را از نظام 51: 1391)وايت، 

كند، چرا كه نقش مريض شخص را  اجتماعی به طور كلی و نظام خانواده به طور خاص آزاد می

های كنترل اجتماعی اشاره  مدارد. نقش مريض به مکانیز اش باز می از انجام تعهدات نقشی عادی

گیرد و رفتار پزشکان و  ای از حقوق و تعهدات كه حول بیماری شکل می كند، يعنی مجموعه می

 (.Gabe, 2004: 92 دهد ) بیماران را شکل می

پارسونز با تاكید بر نقش و جايگاه بیماری در رابطه با نظام اجتماعی، ماهیت اجتماعی 

های اپیزوديک را در  ا مفهوم وی در باب نقش مريض صرفا بیماریكند، ام بیماری را برملا می

گیرد، چیزی موقتی كه در چارچوب رابطه پزشک مقتدر و فعال و بیمار منفعل اتفاق  نظر می

ها  های مزمن و معلولیت های شديد، بیماری افتد. بنابراين در اين نظريه در تقابل با بیماری می

ر هستند با شرايط خود سازگار شوند، با آن زندگی كنند و در جايی ندارد. بیمارانی كه مجبو
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(. محدوديت ديگر اين Bury, 2008همان حال به شغل و ديگر تعهدات خود ادامه دهند )

شود و  سازی از بیماری، تمركز آن بر تجربه پزشک است و تجربه بیمار به حاشیه رانده می مفهوم

های مزمن سیطره  شناسی بیماری ساپارسونزی جامعههای پ سازی همین حاشیه است كه بر مفهوم

دارد. فهم تجربه واقعی بیماری مزمن، تعريف و نحوه مديريت آن و پیامدهای آن، مضامین عمده 

 های جديد از بیماری مزمن هستند. سازی مفهوم

سازی جايگزين را بايستی در آثار گافمن در باب آسايشگاه و داغ ننگ جستجو كرد.  مفهوم

های شخصی و اجتماعی  ن در داغ ننگ به مطالعه تاثیرات تفاوت و معلولیت بر هويتگافم

 هويت برای  انديشی چاره"با عنوان فرعی, ننگ داغ تاب(. ك1387بیماران پرداخت )گافمن، 

 ننگ داغ. است آور ننگ يا كننده بدنام شديدا كه شود    گفته می صفتی يا ويژگی به "شده ضايع

 داغ اين اوقات گاهی كه دهد می توضیح مقابل در اما. كند ايجاد افراد بین ايیه فرق تواند می

 آن، های مترادف و ننگ داغ اصطلاح. شود تمام هم خورده داغ فرد سود به تواندمی ننگ

 پیش تفاوت وی كه كند می تصور خورده داغ فرد آيا دهند: می جای خود در را ایدوگانه رويکرد

 تصور كه اين يا شود، می آشکار راحتی با مواجهه هنگام  يا بوده آشکار يگراند با  شدن مواجه از

 پی آن وجود به توانند    می فاصله بلا نه و خبرند با تفاوتی چنین وجود از نه ديگران كند    می

 در و میکند نرم پنجه و دست است كنندهبدنام قطعا كه ننگی داغ با فرد اول، مورد در ببرند؟

 كه دهد می توضیح گافمن كتاب اين در .باشد كننده بدنام دارد احتمال كه ننگی داغ با م،دو مورد

 بدن به مربوط معايب و ها زشتی نوع اولین برد نام توان می را ننگ داغ متفاوت كمابیش نوع سه

 را فرد شخصیت به مربوطهای  كمبود و نواقص دوم، نوع. جسمانی های بدشکلی انواع -هستند

 عقايد غیرطبیعی، احساسات يا پذيربودن سلطه و النفس ضعیف، متقلب مثل، شود    یم شامل

 مربوط كسانی به موجود شواهد به توجه با صفات اين: اعتمادداشتن-غیرقابل و پذير انعطاف

 الکل، به مخدر، اعتیاد مواد به اعتیاد ،زندان، روانی اختلالات دچار مثال برای كه شوند می

 نوع بالاخره و. هستند سیاسی افراطیهای  رفتار و خودكشی به اقدام بیکاری، خواهی، همجنس

 و ملیت نژاد، به مربوطهای  ننگ آن، داغ از منظور كه است خانوادگی و قومی ننگ داغ سوم،

شناسان پس از گافمن به مطالعه مفاهیمی روی آوردند كه ريشه  بسیاری از جامعه. است مذهب

 من داشت؛ داغ ننگ، احساس شرم و هويت.در تجربه بیماريهای مز
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( در كتاب بیماری مزمن و كیفیت زندگی و تمركز بر 1975آنسلم استراس و همکارانش )

ای در  گذار میدان مطالعات گسترده مفهوم خود در بیماران مبتلا به بیماری مزمن پايه

ای بودند، رهیافتی  شناسی  نظريه زمینهگذار روش ها كه پايه شدند. آن شناسی پزشکی جامعه

(. استراس و همکارانش اين ايده Lawton, 2003: 23گرايانه به تجربه بیماری اتخاذ كردند ) درون

مشغول مديريت بیماری خود ای مداوم دل را بسط دادند كه افراد درگیر در بیماری مزمن به گونه

 هستند.

ی با عنوان بیماری مزمن تمركز بر تجربه بیماری مزمن، مقاله میشل بور 1982در سال 

شناسی سلامت و بیماری روندی ديگر ايجاد  ای در نشريه جامعه نامه عنوان گسست زندگی به

كشد، چنین گسستی  كرد. بوری معتقد بود كه بیماری مزمن فهم بیمار از جهان را به چالش می

كند.  جاد میها گسست اي در ساختارهای زندگی روزمره و همچنین اشکال معرفت مرتبط با آن

تر و بدون قطعیت با زندگی و دانش عملی پرتاب  ای بازانديشانه بنابراين بیماران به دوران رابطه

كند كه چنین فرايندی نتیجه اين ايده است كه بیماری مزمن آگاهی  شوند. وی استدلال می می

كشد؛ جهان  یافکند و در همان حال اشکال دانش مستقر را به چالش م نسبت به بدن را پیش می

شوند. بیماری، فرد را به بازبینی  درد و رنج و حتی امکان مرگ به مسائلی هر روزه بدل می

 (.Bury, 1982كند ) های خود از آينده وادار می انتظارات و طرح

ای بیماری  نامه چارچوب بوری موجی از مطالعات را در رابطه با ماهیت گسست زندگی

(، در همان حال كه مفروضات وی در باب يکنواختی و Ciambrone, 2001مزمن ايجاد كرد )

عنوان  بودن بیماری مزمن مورد انتقاد قرار گرفته است، به باور منتقدان، بیماری مزمن بهعام

های اجتماعی و اقتصادی و تاريخ زندگی فرد و جامعه حاكم  ای نقش زمینه نامه گسست زندگی

سازی كرده است  عنوان شکلی از گسست يکسان را ناديده گرفته است و همه چیز را به

(William, 2000. ) 

چارمز معتقد است كه بیماران مزمن در بسیاری از موارد، امور ديگری غیر از بیماری را دلیل 

 ,Charmazدانند، عواملی همچون استرس، سالخوردگی، فقر و بیکاری ) عود بیماری خود می

كننده نیست. سیمون ويلیامز معتقد است كه بسیاری شه مختل(. بنابراين، بیماری مزمن همی1991

ای همچون رنج و خود را نیز موردترديد قرار انگارنهاز نويسندگان پست مدرن مفاهیم ساده

داند  اند، نیک فاكس مفهوم خود را نه كلیتی مستقل، بلکه برساختی از آزارها و دردها می داده
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(Williams, 2003 اين انتقادات .)های جديدی را ايجاد كرد، مفاهیمی كه به سازی نیاز به مفهوم-

-ای و تجربه بدن نامه جای تجربه بیماری مزمن، روی پیوندهای ژرف بین خود، بازسازی زندگی

شناسان بدن بر اين باورند كه تجربه بیماری مزمن، شناختی، عاطفی و  مند متمركز بود. جامعه

ی فرايندهای شناختی و مديريت پیامدهای بیماری مزمن روی ها بعد كالبد فیزيکی نیز هست. آن

دهند. میشل كلی و ديويد فیلد كل ادبیات متمركز بر تجربه  خود، هويت و روابط را تذكر می

كه زوال بدن  اند، در حالی كنند كه واقعیت فیزيکی بدن را ناديده گرفته    بیماری مزمن را متهم می

 (.Kelly, 1996: 250جتماعی دارد )در بیماران مزمن پیامدهايی ا

های جديدی از قبیل عواطف و سلامت و  ادبیات بیماری مزمن با تمركز بر بدن به عرصه

ها تجسم يافته  هايمان بلکه از طريق آن بدن گسترش يافته است. عواطف ما نه تنها درباره ی بدن

های مرتبط با آن را در  ستتوان از كل تجربه بیماری مزمن و گساست، چنین جسمانیتی را نمی

شود كه  واسطه عواطف بیماران تعريف میرابطه با خود و هويت جدا كرد. تجربه بیماری به

خود محصول گسست اجتماعی و فیزيکی است. امروزه پیوند درونی بین خود، عواطف و بدن 

ری از شناسی پزشکی قرار گرفته است. در بسیا های مزمن اساس تحقیقات جامعه در بیماری

جای تاكید بر مديريت بیماری، روی پیامدهای داشتن بیماری مزمن بر خود و هويت موارد به

 ( .Kelly, 1996قطعیت است )جا كه فرد مجبور به زندگی با عدماند؛ آن متمركز شده

های اخلاقی  های ايدئولوژيک و گفتمان قطعیت به زمینهدر رابطه با بیماری مزمن، معنای عدم

قطعیت را روعیت پیوند خورده است. برای مثال، برخی از شرايط مزمن همچون ايدز، عدمحول مش

قطعیت به دنبال دارند آورد. شرايط مزمن ديگر نوع ديگری از عدم زمینه زندگی اجتماعی میبه پیش

 . بیماران مبتلا به شرايط(Stockl, 2007نامد)  می "قطعیت وجودی  عدم "را  چیزی كه تکامل آن –

كه حداقل  كنند و يا اين قطعیت پزشکی است كه امید به آينده را خلق می مزمن در درون همین عدم

قطعیت در  قطعیت حاكم برزندگی خود را اداره كنند. به طور كلی معنای عدم كنند عدم تلاش می

فرايند قطعیت را خصیصه  يابد، اگرچه در نگاه اول عدم ی خود تجسم می های اخلاقی درباره گفتمان

دادن به اين (. از طرف ديگر، فهم تجربه بیماری مزمن مستلزم پاسخWerner, 2004دانند ) مريضی می

 كند. تر نقش بازی میهای اجتماعی گسترده پرسش است كه چگونه بیماری مزمن در زمینه

های  را رژيم پردازند كه كلاوتر آنشدن به آن چیزی میهای فوكويی و تز پزشکی رهیافت

. در رهیافت فوكويی به بیماری مزمن، آرنی و برگن، ظهور (Klawiter, 2005نامد ) رضی میم
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عنوان برساختی سیاسی و  بیماری مزمن را نه به واكنشی خنثی به تغییرات اپیدمیولوژيک بلکه به

های پزشکی اتفاق افتاد. تز  دهند كه در نتیجه تغییر در درون صورتبندی    گفتمانی نسبت می

بودن فرايندی ساختن بیانگر اين قضیه است كه بر خلاف درک متعارف، مريضکیپزش

عنوان شکلی از نظارت  خورند و بهها برچسب میبیوشیمیايی طبیعی نیست، بلکه بیماری

شوند. بنابراين، پزشکی يک نهاد نظارت اجتماعی است. مکانیسمی برای اجتماعی درمان می

شود، اغلب های فرادست، غیرمادی قلمداد میدگاه گروهنظارت بر آن چیزهايی كه از دي

ويژه تاثیر متقابل طبقه، جنسیت و قومیت و شرايط محصول شرايط اجتماعی و سیاسی و به

شدن فرايندی پوياست  (. پزشکی61-63: 1391های ساختاری است )وايت،  صنعتی و محدوديت

( و حتی Szasa, 2007; Conrad, 2007و امروزه به فضاهای بسیاری از جمله زندگی روزمره )

 ( گسترش يافته است.Miah, 2008فضای مجازی )

های بیماران مبتلا به  ها و تجربه شناسی بیماری مزمن، كاوش در شرايط و چالش جامعه

بیماری مزمن در زندگی روزمره، روابط اجتماعی، خود و هويت است. بر اين اساس، جايگاه 

های خانوادگی و  ، مديريت نشانگان بیماری از سوی بیمار، مراقبتبیمار در درون نهاد پزشکی

ای  توان به گونه اجتماعی از بیمار، رابطه بیمار با بدن و احساسات وی نسبت به بدن خود را نمی

های اجتماعی و سیاسی و اقتصادی و فرهنگی زندگی حاكم بر  مجزا و منتزع از هم و از زمینه

توان بر جايگاه خود بیماری و گونه كه نمی بیمار بررسی كرد؛ همانبیمار و تاريخ زندگی خود 

 رابطه با آن متمركز شد و زندگی قبل از ابتلا به بیماری را دور انداخت. 

گسست  "مضمون جاودانه"فضای مفهومی بیماری مزمن، از دهه هشتاد زير سیطره 

ها و شرايط مزمن و  تنها بیماریی كه نه(. مفهومWilliams, 2000: 45ای بوری بوده است ) نامه زندگی

پرسد آيا مفهوم گیرد. ويلیامز می ها را نیز ناديده می كند، بلکه تنوع تجربه ها را يکدست می چالش

كند. كه آن چیزی را كه قرار است آشکار كند، پنهان می گسست همچنان مناسب است؟! در حالی

عنوان گسست  ن است كه بیماری مزمن بهاش نیز عیان است، اي چیزی كه در عنوان مقاله

عنوان بیماری مزمن تکمیل گردد. از طرف ديگر اين  ای به نامه ای بايستی با گسست زندگی نامه زندگی

العمر با بیماريشان زندگی  مفهوم بر بزرگسالان متمركز است و كودكان و جوانان را كه بايستی مادام

يافته است. تداوم ای همیشگی بخشی از خود تجسم گونهبهكه بیماری گیرد. جايی كنند، ناديده می

ای در ضمن  نامه عنوان گسست زندگی سازی بیماری مزمن به اصل راهنماست و نه گسست. مفهوم
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گیرد كه شايد خود همین  های اجتماعی عام، اين امر را به گفته ويلیامز ناديده می كردن زمینهفراموش

كشی و سركوب طبقاتی و جنسیتی از  ی مزمن باشد. بیماری، بهرهای علت بیمار نامه گسست زندگی

 های مزمن باشند.  گر بیماری توانند آفرينشجمله چیزهايی هستند كه می

شناختی با تعريف  كند، بايستی به بینش جامعهگونه كه ويلیامز توصیه میبنابراين، همان

ساختارهای اجتماعی عام. برای اين  میلزی آن بازگشت، يعنی قرار دادن بیماری مزمن در درون

يافته و بدن بیمار در  ای از تاملات دست زد كه مبتنی بر خود تجسم كار بايستی به مجموعه

گرايی داری متاخر باشد. ويلیامز در مقاله ديگری برای گذار از الگوهای برساخت شرايط سرمايه

اجتماعی، رهیافتی مبتنی بر های تراژدی شخصی و سركوب  اجتماعی از بیماری مزمن و مدل

 (.Williams, 1999كند )رئالیسم انتقادی را پیشنهاد می

اتخاذ رئالیسم انتقادی مستلزم بازانديشی در جايگاه بدن، رابطه فرد و جامعه و مسئله هويت 

و تفاوت است. به نظر ويلیامز قبل از هر چیز بايستی از مغالطه معرفتی اجتناب كرد و بدن 

دانیم. از طرف ديگر نبايستی آنچه را تجربه را به چیزی تقلیل ندهیم كه از آن می بیولوژيکی

كنیم و آنچه را كه بالفعل است )حوادثی كه مستقل از تجربه ما هستند( و آنچه را كه واقعی     می

كنند، با هم خلط كنیم. بنابراين،  است )ساختارهای نامرئی اجتماعی عام( و حوادث را خلق می

ای ديالکتیکی امر فردی را به جامعه مرتبط سازيم و در همان حال مسائل مربوط  تی به شیوهبايس

های واقعی و  های واقعی، زندگی واسطه تعهد به بدنبه هويت تفاوت و اخلاق مراقبت را به

های واقعی موردبازانديشی قرار دهیم. در چنین فضايی، بیماری مزمن محصول صرف يک  جهان

لحاظ اجتماعی سركوبگر نیست، بلکه نتیجه تعامل كمبودهای  يا يک جامعه بهبدن ناقص و 

های ساختاری و فضای پیچیده فرهنگی و اجتماعی در طول زمان است. روانشناختی، محدوديت

( جايی است كه معنا و تجربه جهان به يکباره همراه با كمبودها و Williams, 1998بدن زيسته )

 رسد. بیماری مزمن به ظهور میها و در نتیجه محدوديت

 روش پژوهش
ها بر پايه تجربه بیماران مبتلا به ام. اس. در وبسايت تخصصی ام. اس. سنتر گردآوری داده

 از سوی حمید رحیمی با هدف به 1390صورت گرفته است. وبسايت ام. اس. سنتر در سال 

ای در روزنامه در مصاحبهاندازی شد. وی های بیماری ام. اس. راه گذاشتن تجربه اشتراک

روزهای اول بیماری ام. اس. بسیار "گويد اندازی سايت چنین میفرهنگیان از اهداف خود از راه
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كنند ... هدف اين سايت همدردی و     قدر كه همه آرزوی مرگ می فرساست، آنسخت و طاقت

تر با اين  مبارزه راحت ها و پرسش و پاسخ دربارة ام. اس. برای گذاشتن تجربهاشتراکامکان به

گذاشتن تجربه بیماری را به همه  اشتراک (. اين سايت امکان به1395)فرهیختگان،  "بیماری است

كند بلکه امکان  زدايی می ها فرديت ها نه فقط از آن شدن تجربه بیماران داده است، عمومی

و وضعیت بیمار در  جستجويی فراگیر به بیماران داده است؛ جستجوی چرايی ابتلا به بیماری

ايم كه بیماران چه  ها در جستجوی اين سوال بوده جهان اجتماعی. ما در درون اين تجربه

ای از دلايل ابتلا به بیماری و نقش بیماری در زندگی خود دارند. برای اين منظور به  ارزيابی

املا هدفمند و ايم. لازم به ذكر است كه جستجوی ما ك مطالعه مضمونی تجربه بیماران دست زده

 با توجه به معیارهای نظری مقاله بوده است.

ها در يک  هدف كلی اين مطالعه تحلیل مضمونی تجربه بیماران برای فهم شیوه زندگی آن

كه بیماران مبتلا به ام. اس. چگونه شرايط و  دوره طولانی است. سوالات ما عبارتند از اين

تر چگونه است؟  ن در زمینه اجتماعی گستردهكنند؟ تعامل بیمارا هويتشان را مديريت می

ای كه برای فهم بیماری مزمن همچون  ها با توجه به اهداف و سوالات كلیاستراتژی تحلیل داده

ايم، تحلیل مضمونی بوده است. تحلیل مضمونی يک استراتژی تحلیل  ای از زندگی داشته شیوه

كند. برای  ها را جستجو میاكم بر دادههای كیفی است كه الگوها و مضامین ح ها در روشداده

يافتن يافتن به اين قضیه، كینگ مرحله كدگذاری توصیفی و كدگذاری تفسیری برای دستدست

چه در (. بر اين اساس، آنKing, 2010های بنیادی ضروری را از هم متمايز كرده است ) به تم

مبتلا به ام. اس. است؛ برای فهم  های زيسته بیماران ادامه خواهد آمد تلاش برای فهم واقعیت

ها دارد. برای اينکار دو مقوله  اين پرسش كه بیماری چه جايگاهی در زندگی درونی و بیرونی آن

 كنیم.  مندساختن بیماری را جستجو می معنای بیماری و زمینه

عث تاثیر قرار داده و باكننده است كه مغز و نخاع را تحتام. اس. يک بیماری مزمن ناتوان

شود. در بیماری ام. اس. اعصاب مغز و نخاع توسط     حسی میدادن كنترل، ديد، تعادل و بی ازدست

های خود  شود. بیماری بیند، اختلالی كه به آن بیماری خودايمنی گفته می سیستم ايمنی بدن آسیب می

بدن و نابودكردن ها سیستم ايمنی بدن كه وظیفة آن حفاظت از  هايی هستند كه در آن ايمنی بیماری

نمايند.  های بدن می هاست، اشتباها شروع به حمله به بافت های خارجی همچون باكتری رسان آسیب
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كنند،  در بیماری ام. اس. سیستم ايمنی بدن به مغز و نخاع كه سیستم مركزی اعصاب را كنترل می

 (.Lezzoni,2010شود ) ها می شدن و ازكارافتادگی آن حمله كرده و باعث فلج

های يکسانی  بینی است. هیچ دو فردی دقیقا نشانه پیش های ام. اس. متغیر و غیرقابل نشانه

تواند در ظول زمان تغییر كند و هیچ علامتی به تنهايی برای  ندارند و نشانگان هر فردی می

های خاص  بیماری ام. اس. اختصاصی نیست و بنابراين تغییر اين علايم هم متضمن دشواری

. خستگی، ضعف عضلانی، اشکال در تعادل، سفتی عضلانی، احساس كرخی و خود است

های عمومی ام.  رفتگی بدن، درد، تغییرات عاطفی، افسردگی و اختلالات شناختی، نشانه خواب

-( عودكننده1شود: )    روند. بیماری ام. اس. به چهار دسته اصلی تقسیم می    اس. به شمار می

-رونده( پیش4( پیشرونده ثانويه؛ و )3ده اولیه كه ادامه نوع قبلی است؛ )( پیشرون2بهبوديابنده؛ )

دلیل يا دلايل مشخصی  Dهنوز غیر از ضعف سیستم ايمنی بدن و كمبود ويتامین   عودكننده.

كنند و     را كُند می های موجود صرفا پیشرفت آن برای بیماری ام. اس. كشف نشده است و درمان

 (. Cook, 2005ای برای آن وجود ندارد ) هنوز هیچ درمان قطعی

 هايافته
های زيسته بیماری مزمنی به نام ام. اس. مبتنی  ها و ايده نظری اين مقاله بر تحلیل واقعیت پرسش

يابی به پاسخ اين پرسش است كه است. هدف ما فراروی از تجربه صرف بیماران و دست

ها دارد؟ آيا بیماری بنا به  نقشی در زندگی آنبیماری در كجای زندگی بیماران قرار دارد و چه 

كه چنین گسستی با  ها و زندگی روزمره است و يا اين تفسیر بوری، يک گسست صرف در دانش

های كلیت زندگی فرد  بودن آن به ساختارهای اجتماعی بخشی از ضرورت توجه به مشروط

گیرد؟ و يا     ايی وسیع به خود میكه معن ماند و يا اين    است؟ آيا چنین گسستی جزئی باقی می

شود؟ كه فقط     گاهی محسوب می ای گه كه بیماری مزمن بنا به گفته موناگان و گیب مسئله اين

ها برای توضیح اين امر در  شود. آن گاهی وضوح يافته و در بقیه موارد به فراموشی سپرده می

 كنند.  استفاده می ای نامه تحلیل خود از بیماری آسم از مفهوم امکان زندگی

پیوستگی نقص روانشناختی يا  همدر اين مقاله و با توجه به مفروضات ويلیامز در رابطه با به

های ساختاری در  های فرهنگی و اجتماعی و محدوديت ژنتیکی در بدن بیولوژيک و پیچیدگی

بیماری مزمن  چارچوب رئالیسم انتقادی، اين ايده نظری را طرح كرديم كه گذار از تجربه جزئی

مند ساختن آن با توجه به  و قراردادن آن در درون كلیت تاريخ زندگی بیمار و زمینه
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عنوان شیوه زندگی  دهد كه از بیماری مزمن به    های ساختاری به ما اين امکان را می محدوديت

صحبت كنیم. شیوه زندگی ماهیت فضايی و جمعی دارد كه از طريق آن امکان بازسازی 

ن و سازگاری با بیماری در شرايط ارتباطات جمعی مادی و نمادين و مجازی وجود خويشت

ای كه از پايین حول مسائل سلامت و بیماری و به ويژه  های جمعی و اجتماعی دارد. تجربه

گیرد، دانشی تجربی است، نه     ها شکل میچه در اين انجمنگیرد و آن    های مزمن شکل می بیماری

وبرق )ويلیامز،  ه و همزمان دانشی غیرتخصصی است، نه دانشی نظری و پرزرقگرايان تجربه

ها شیوه زندگی  گذاری های تخصصی و سیاست (. در كنار و در تقابل با دانش106: 1386

اريخ زندگی، موقعیت محلی و متضمن دركی است از تعامل پیچیده شرح حال، ت

 ت. تر طبقه و جنسی های اجتماعی گسترده بندی تقسیم

جهان هابرماس و يا حتی مفهوم اشکال زندگی كه هابرماس  شیوه زندگی فوكو با زيست

برد، قابل قیاس است. به گفته ويلیامز در     از آن نام می "جهان حدفاصل نظام و زيست"عنوان  به

رد، ها ورود پیدا ك ها و تیمارستان ها، بیمارستان  كه فوكو به تحقیقات تجربی درباره زندان حالی

هابرماس كاملا مقاوم باقی ماند و عملا درباره نهادها و فرايندهای اجتماعی از جمله خدمات 

تر میان اين دو (. تفاوت ديگر و مهم107: 1386پزشکی و سلامت چیزی ننوشته است )ويلیامز، 

های پديدارشناسانه آن همچنان در چارچوب  جهان با توجه به ريشه مفهوم اين است كه زيست

كه  (. در حالیKraus, 2015ماند )    اندازهای سوبژكتیو باقی می ساخت فردی واقعیت و چشمبر

 تر است. جهان انضمامی شیوه زندگی اشخاص نسبت به مفهوم زيست

ها به  ها همزمان با گسست دهد كه آن زندگی انضمامی بیماران مبتلا به ام. اس. نشان می

و انتظارات گوناگون در دنیايی مشروط و محدود درگیر های پیشرو  معانی گوناگون آن، امکان

كند. بیماری،  ها را تعیین می ها در زندگی آن هستند و همین دنیا هم ماهیت گسست و امکان

های ساختاری  گسستی رو به پیش و همزمان رو به پس است؛ گسستی مشروط به محدوديت

 لحاظ نظری هدايتگر ما بوده است. ای است كه بهجهان فرهنگی و اجتماعی. اين همان نتیجه

 اي به نام زندگي ( زندگي بيمار يا بيماري1)
ای شهودی از  صحبت با بیماران ام. اس. سرشار از لحظاتی است كه گويی بیماران به گونه

های  روند. يادآوری ها ايجاد كرده است، فراتر می بیماری خود و گسستی كه در زندگی آن

ی اتفاقی نبوده است و اساسا فرد قبل از بیماری مستعد آن بود. بیماری كه بیمار طولانی از اين
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گسستی جزئی و اتفاقی ناگهانی در زندگی نیست، بلکه گسستی است در معنايی بسیار وسیع، 

های مشروط  های عاطفی و ارتباطات اجتماعی، شیوه شیوه-گسست برآمده از شیوه زندگی فرد

تر شیوه زندگی اعی. بیماری، خود، بخشی از گسست وسیعبه جهان اجتماعی عام زندگی اجتم

 فرد است. 

دانم به اضافه     درپی موضوعات عاطفی می ام را اتفاقات پی خود من علت بیماری"

كشتم كه يه اتفاقی  كه خودم را می ها؛ وسواس در همة امور. اين سری وسواس يک

را بکنم كه مبادا لنگ بمانم مثلا ها  بینی كنم نهايت پیش كه سعی می سرجاش بیفته، اين

گیر و پیچ گوشتی و اينا را دارم كه  من تو كیفم همیشه نخ و سوزن و قیچی و ناخن

 (.1384)بیماری با نام زمین، سال تشخیص: ]بیماری[:  "مبادا يه وقت لازم بشه

كنم و يه نکته كوچک من     من همیشه در مورد همه مسائل بیش از اندازه فکر می"

ام كه معمولا مسائل اجتماعی و بره تو فکر؛ خصوصا اگر يکی رو برنجانم. آدمی    میرو 

 (.1387)علیرضا، سال تشخیص:  "كنم    خصوصیم را در درون خودم حل می

 (. 1384)فرناز، سال تشخیص:  "نهايت بافی در حد بی من فقط استرس منفی"

مسئله كوچکی حرص منم آدم حساس زودرنجی بودم خیلی عجول و بابت هر "

گه  خوره و راست هم می    گه دخترم برای ترک ديوار هم حرص می میخوردم، مامانم می

روزی داره و باعث غم و غصه من  هر مسئله كوچکی برای من فکر و خیال شبانه

 (. 1362)نجوا، سال تشخیص:  "داره شه. استرس دست از سرم بر نمی می

شی از يک وضعیت روانی و اجتماعی، بخشی از شیوه بنابراين افراد بیماری خود را بخ

ها از قبل از زندگی گرفته بودند.  ای كه آن دانند، چیزی است در ادامه فاصله    زندگی خود می

خواهند بیماريشان را توصیف كنند، دست به توصیف شیوه زندگی شان  ها می زمانیکه آن

عنوان يک  هايش به ند، چیزی ضروری كه نشانهزنند، انگار همیشه در حال تجربه آن بوده ا    می

 هاست.  گیرد كه بخشی از زندگی آن    هايی قرار می بیماری در ادامه نشانه

العاده حرص و جوشی ولی مامانم به  ای متولد شدم كه پدرم فوق من در خانواده"

ر ام بسیا تر. توی يه محیط سرد جغرافیايی زندگی كردم، دوران كودكی مراتب ريلکس

های كودكانه عالی، تغذيه عالی و  پراسترس بخاطر جنگ و بمباران، از لحاظ بازی

های كودكی متوجه اتفاقات پیرامونم بودم  بهداشت در حد متوسط ... ولی از همان سن

 (. 1384)بیماری به نام مستعار زمین، سال تشخیص:  "وبابتشون متاثر
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كرد برای  را، دختر يا پسر، فرقی نمی ام كار بود. اصلا خانواده ما بچه همه كودكی"

اش خودخوری بود و خیالات و منم كه همه  خواستند، نه! هیچی عالی نبود، همه    كار می

)كاوه، سال  "حرف ريختم بدون هیچ محبتی، تنها  و منزوی و كم    چیز رو تو درونم می

 (. 1390تشخیص: 

بی وقت و افسردگی  های زياد وقت و مشکلات خانوادگی و استرس و گريه"

كردم و همش افکار منفی     كردم تنهايی و انزوا را انتخاب می    شديد. وقتی فرصتی پیدا می

آوردن ... از وقتی يادم میاد توی فکر اعضای خانواده و مشکلاتمون بودم.     بهم هجوم می

 (. 1390)پرستو، سال تشخیص:  "فکر و خیال داغونم كرد

پرسند كه چرا من و بعد پاسخ را در زندگی زيسته     ها از خود می ن مدتدر ابتدا اين بیمارا

های آن  ای كه قبل از بیماری است و شايد بتوان گفت بیماری يکی از نشانه يابند، زندگی    خود می

است. زندگی زيسته، خود از سوی نهادهای اجتماعی محصور شده است؛ نهاده خانواده و نهاد 

دهند و سپس      های گوناگون به سمت بیماری سوق می وانان را به شکلآموزش، كودكان و ج

های فرهنگی از  های بیمه و بازنمايی نهادهای ديگری همچون بیمارستان، محل كار، شركت

ها استرس  بخشند. نتیجه مواجهه با نهادهای اجتماعی چیزی است كه آن    را تداوم می بیماری آن

 ,Crombyهای اجتماعی ) های بیمار است، تجسم نابرابری ای از زندگی نامند. استرس نشانه    می

قدر گسترده هست كه اجازه  (. برخلاف الگوهای روانپزشکی از استرس، اين مفهوم آن2003

دهند. شرايط     عنوان سهیم در بدبختی انسان را به ما می كاوش در شرايط اجتماعی و سیاسی به

های مادی و  كند، همراه با ويژگی ای از سوبژكتیويته تولید می یوهعنوان ش اجتماعی، استرس را به

 ها هرگز نازيسته نیستند. گفتمانی. بنابراين شايد بتوان استرس و افسردگی را تسکین داد، اما آن

 آلود  هاي مه ( درد، ترس و آينده2)
است. بیماری مزمن  قدرتی و ناتوانی پناهی و بی ای سوبژكتیو سرشار از بی عنوان شیوه استرس به

بخشد. بیماران مبتلا به ام. اس.     ها را به ارث برده و به شکلی ديگر تداوم می همه اين خصیصه

بار، ماهانه و ...، دارو  هركدام با توجه به سطح بیماری خود به صورت روزانه، هر دو روز يک

بسیار، بازنمايی بیماری در  ها و اما و اگرهای ها و دارو كنند. نقش آمپول    )آمپول( مصرف می

فراموشی و در مواردی هنگامی كه با طرد  ای غیرقابل جامعه و ...، ام. اس. را به صورت بیماری

تحمل  صورت غیرقابل های شغلی، تاهل و زندگی خانوادگی همراه است، به فرد بیمار در زمینه
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بینی و نامرئی  پیش ی غیرقابلثبات بیماران در باب بیماريشان و دردها درآورده است. وضعیت بی

ای كه همراه با بیماری است، وضعیتی متناقض از تعريف بیماری ام. اس. ساخته  و تصاوير منفی

گرفتگی در اعضای بدن تا درد پا و  است. لیست شکايت بیماران از درد، از چشم و كتف و برق

 ها بسیار بالاست.  استخوان

ی بگم، از درد سر يا كمر ... درد مفاصل از كجا بگم از كدوم يکی بگم چه جور"

كه امانم را بريده، از سردی دست و پاهام كه هرچی هم به پوشونم فايده نداره وچه 

گیره. بگم تازه جديدا  جوری از دردی بگم كه بعد از زدن آمپول تمام سلول هام را می

و دردناک هام زخم شده، متورم  يه درد عجیب و غريب اضافه شده محل تزريق آمپول

 (. 1382)نازلی، سال تشخیص:  "شده ....

های مختلف دارند و اين همان  تجربه نازلی از دردهای وحشتناكش را همه بیماران به شکل

آورد كه توصیف آن سخت است. در     عنوان بیماری هزارچهره درمی چیزيست كه ام. اس. را به

قدر عجیبن كه شايد نشه  ها آن های ام. اس.یدرد»نويسد كه     كه كاربری به نام غريبه می حالی

تشبیه « ای پیشرفته سرماخوردگی»، كاربری به نام زمین، ام. اس. را به «درست توصیفشان كرد

ها بخشی از تجربه زندگی با ام. اس. است. اين ابهام رمانتیک و  كند؛ اما دردها و آمپول    می

ناپذير و پرنوسان  زندگی با يک بیماری تعینهای  ترين تجربه توصیف خشن از آن يکی از جالب

 است.
من از ام. اس. نترسیدم. بیشتر واسم جالب بود ...آخه اون موقعی كه مريض شدم "

رفتم ... روبروی انجمن ام. اس. ايران ... همیشه از  كلاس سوم راهنمايی كلاس زبان می

اين من بودم كه باهاش  پرسیدم كه اين چیه تا خودم دچارش شدم ... همیشه    بابام می

شد فقط بعضی اوقات فکر     كردم پرروتر می    نشینی می ساختم و اگر يه خورده عقب    می

 ( .1380)ماهی، سال تشخیص:  "رفتم ای كاش هیچ وقت كلاس زبان نمی كنم     می

ه،ام. د    تاثیر قرار می ترسم، از اثراتش كه داره زندگی من رو تحت    من از ام. اس. می"

اس. باعث شده از كارم بیام بیرون، اعتماد به نفس ندارم هرچی بهم میگن هیچی 

كنم به خودم تلقین كنم كه چیزی نیست اما     نیست، تاثیر نداره ... خیلی سعی می

)آنیتا،  "رسه    فايدست چون تا میام كه به ام. اس. فکر نکنم نوبت تزريق بعدی می بی

 ( .1389سال تشخیص: 
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ها و سپس كنارآمدن با  به ترس از بیماری حضوری جدی در زندگی دارد، آمپولتجر

های بیماری و ترس از حمله و عود بیماری، بیماری  پیامدهای دردناكش و از طرف ديگر، حمله

رسد و سپس خاموش شده و به دست فراموشی     ام. اس. را از بیماری كه فقط گاهی سر می

كشیدن حضور دارد اگرچه با تفسیرهای  كند. ام. اس. درست مثل نفس    یشود، متمايز م    سپرده می

و ادامه  "ريزه    شما هم بترس ... موردی نیست ... بالاخره ترست می"گويد     بسیار، سینا می

 (.1387)سینا، سال تشخیص:  "كنی    توی ترست غرق شو ... بهش عادت می"دهد كه     می

ترسم، ازش بدم میاد، چون زندگیمو، درسمو،     اتش میاز اثر"نويسد     مهسا می

ورزشمو و همه چی رو ازم گرفته، هیچ دلیلی واسه زنده بودنم نذاشته ...كاش حالا كه 

)مهسا، سال « كه زجركشمون كنه شديم نه اين    كشت و خلاص می    درمان نداره آدمو می

 (.1385تشخیص: 

شود كرد؟! پرسش از آينده برای يک فرد بسیار     ه میها چ اما در آخر با اين دردها و ترس

 ."ناپذير است: توكل به خدا، پیشرفت علم پزشکی و ساخت داروی قطعی اجتناب

همون "نويسد     و سیمرغ می "ترسم    می"نويسد     خاتون خیلی ساده و سنگین می

(؛ و نازنین 1388ص: )سال تشخی "جا آورده از حالا به بعدم با منه خدايی كه منو تا اين

كنم كه چیزی نمونده تا     من كه خیلی به آينده امیدوارم همش فکر می"كند كه     عنوان می

 (.1383)نازنین، سال تشخیص:  "درمانش بیاد

تنها از سوی خود بیماری، بلکه  پرسش از آينده همیشگی، نامرئی و آزاردهنده است، نه

شود. اين     ام. اس.، عقل سلیم و طرد اجتماعی بیمار تشديد میای از  های رسانه واسطه بازنمايی به

های عجیبی به ام. اس. و تجربه آن بخشیده است، زبان رمانتیکی كه بر همه  وضعیت بلاغت

كردن آن و تجربه دشوار سازگاری است.  ها حاكم است. بیانگر دشواری نمادين بازنمايی

ها در مواجهه  ا حامل فقر زبانی بیماران و تنهايی آنمعنايی زبان رمانتیک توصیف بیماری صرف بی

های ساختاری  با بیماريشان نیست بلکه چیزی است در خدمت صیانت نفس در زمینه محدوديت

 و مراقبتی.

ای گفتمانی، ماهیت  ملاحظه از تفسیر، بیانگر اين قضیه است كه افراد به گونه اين تنوع قابل

رسانند، حتی اگر بیماريشان كاملا كنترل شده باشد و     كثر میبودن بیماريشان را به حدا گسستی

لحاظ ظاهری و جسمی نشانی از بیماری در خودشان نداشته باشند، شبح وضعیت آينده برفراز  به
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هايشان در  هايشان و محدوديت ها امکانی نیست، ترس ها سنگینی خواهد كرد. تعريف آن سر آن

از روزهای خوب به روزهای بد و بالعکس، درهای يک زندگی اجتماعی و اين همه نوسان 

را  ای، چیزی كه آن گشايد، يک زندگی متفاوت و حاشیه    ها می زندگی خاص را به روی آن

شود، تعريفی     واسطه بیمار زيسته می ای كه به عنوان يک شیوه زندگی توصیف كرديم. بیوگرافی به

شود، زير سیطره تجربه ذهنی فرد     كه از آن خلق میای  شود، بازنمايی    كه از آن برساخت می

 های متکثر اجتماعی وابسته است.  اش در زمینه نیست، بلکه به وضعیت بدن بیولوژيکی

 ها و خشونت ساختاري  مندکردن ( زمينه3)
مسائل سلامتی و وضعیت زندگی با بیماری مزمن نتیجه شرايط مادی زندگی، نابرابری اجتماعی 

عنوان شیوه سوبژكتیو فرد نتیجه منابع مادی محدود زندگی اجتماعی  ست. استرس بهو تبعیض ا

است. بسیاری از بیماران مبتلا به ام. اس. از مشکلات عاطفی و مالی در عذاب هستند، 

هايی كه ريشه در تعامل پیچیده فرد با زندگی خانوادگی و اقتصادی جامعه و ديگر  مولفه

زا، نهادهايی همچون خانواده و سپس نهاد آموزشی فردی  املی استرسنهادهای اجتماعی دارد. تع

ای  عنوان مسئله سازی بیماری مزمن به كنند. همین مسائل ساختاری است كه مفهوم    بیمار خلق می

سازد. چراكه بیماری ام. اس.، خیلی ساده، درست همچون خود زندگی     امکانی را منتفی می

 همیشه آنجا حاضر است. 

ده، تازه اگر هم داد،  گر میشه فراموشش كرد، نه اصلا وضعیتت اين اجازه را نمیم"

افتی، همه چیز میاد جلو چشمت، كارت كو، ازدواج كه هیچی،     ياد خودت كه می

خانوادت را خسته كردی، خودتم هم همین طور ... آخه مگه میشه ... )باران، سال 

 (. 1382تشخیص: 

تر  كنی، منزوی    زنی، پنهان كه می    ش داری زيگزاگ میا موندی چکار كنی، همه"

كنم     قدر شلوغش می های الکی، گاهی آن فهمنن، ترحم و دلسوزی    شی و وقتی هم می    می

)كیوان، سال  "افتم ...    ای می ام كه گوشه قدر افسرده كنم و گاهی آن    كه خودمم تعجب می

 (. 1389تشخیص: 

ای از زندگی است  يسته منحصر به بیماری نیست. بیماری بخشی از شیوهاما اين واقعیت ز

واسطه بیماران  كند. اما اين شیوه زندگی كه به    را تشديد می كه قبلا وجود داشته و بیماری آن

های ساختاری  شود، ريشه در محدوديت    عنوان چیزی عاطفی و شناختی توصیف می به
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كند. در رابطه با     هم تجربه وی و هم زندگی وی را مشروط می ای دارد كه هم بیمار و انضمامی

بیماران مبتلا به ام. اس. اين مسائل مربوط به وضعیت اجتماعی و فرهنگی است، همان اموری 

هايی كه شرايط ساختاری را برملا  سازد. سیمپتوم ها را برمی كه شیوه عاطفی و شناختی زندگی آن

طردشدن از اطرافیان و مخصوصا بستگان و پدر و "تنوعی هستند. های م كنند، شامل طیف    می

(؛ تروماهای خانوادگی همچون مرگ عزيزان، پدرسالاری، 1382)امیر، سال تشخیص:  "مادر

استرس "نويسد كه     گسیخته. داود در اين رابطه می مشاجرات طولانی خانوادگی و خانواده ازهم

شد ... در واقع رفتارهای غلط پدرم رو باعث     وارد می ام بهم بیش از حد كه از طرف خانواده

)داود، سال تشخیص:  "جوری شدم دانم. چون هیچ راه فراری نداشتم، اين    بیماری خودم می

1382 .) 

قرارگرفتن با نهادهای اجتماعی در جامعه و شکست همیشگی فرد در برابر  وضعیت درتقابل

ديگری نیز از جمله مدرسه و دانشگاه نیز مشاهده كرد. همچون توان در جاهای     اين نهادها را می

های فراوان نیز تولید  نهادی به نام خانواده، نهاد آموزش هم با تولید استرس فراوان، بیماری

های نو  گرايی های شهری و مصرف كند، چیزی كه در گام بعدی بايستی در درون زندگی    می

 دنبالش گشت. 

 (. 1390)سمانه، سال تشخیص:  "كنکور اونم چند سالاسترس اونم از نوع "

 (.1384)مهديه، سال تشخیص:  "استرس، استرس درس، اونم درس مدرسه "

استرس كنکور ... اولش كه كلی استرس داشتم ... بعد كه كنکور قبول نشدم يادمه "

كه روز  سال تمام ناراحت بودم بخاطرش ...تا اين كردم ... يک    هر شب تا صبح گريه می

)آرزو،  "ها را سیاه كنم توانستم گزينه كنکور سال بعد دستم خواب رفت تاحدی كه نمی

 (.1382سال تشخیص: 

های اجتماعی همان چیزی را  مواجهه فرد با نهادهای اجتماعی معیوب و نابرابری

گويند. ابراهیم     نکردن می زند كه بیماران به آن استرس، خودخوری و تحمل    رقم می

 (. 1382)سال تشخیص:  "محیط ناآرام، گرانی، بیکاری"گويد     می

ای از زندگی را افشا خواهد كرد و از  در چنین فضايی است كه تشخیص و گسست، شیوه

ای دوگانه در پیش خواهد گرفت، حركتی مارپیچی در مرزها، از بازسازی  آن پس زندگی

ها و  كاری ايی در درون و بیرون، با پنهانخويشتن تا افسردگی، انزوا و تنهايی در میان دنی
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های گشوده و ناگشوده و  ای از امکان های خودنما، مجموعه سازی بیماری وآشکارسازی پنهان

های اجتماعی و گفتمانی. چنین چیزی همچون رويايی  مشروط به حمايت و مراقبت و شبکه

 گاه شکل نگیرد.  هیچای از زندگی كه به دلايل ساختاری ممکن است  است برفراز شیوه

 ها و خشونت گفتماني مندکردن ( زمينه4)
كند و فرد بیمار     عنوان يک بیماری مزمن تعريف می زندگی همان شرايطی است كه ام. اس. را به

كند. در همین راستا بیماری با     زندگی خود را چیزی در خدمت بیماری و مستعد آن تعريف می

گیرد، به     ت، ساده يا سخت، موهبت يا لعنت مورد تفسیر قرار میاحساسات متناقض، عشق يا نفر

ها  همین ترتیب آگاهی از بیماری نیز بخشی از آگاهی از شرايط زندگی فرد بیمار است. گسست

توان در تجربه و تعارف و تفسیرهای افراد بیمار ديد كه به طور كلی     های متکثری را می و امکان

دست و يکنواخت نیست و  ای از زندگی كه نه تنها يک سازد، شیوه    یها را م كلیت زندگی آن

های متعددی مشروط  واسطه مقوله وابسته به ظرفیت ذهنی صرف بیماران نیست، بلکه به

وخیزهای آن،  هايی شامل مدت زمان زندگی با بیماری، مسیر بیماری و افت مقوله-شود    می

های همراه  ای و عقل سلیمی و كلیشه های رسانه ، بازنمايیهای واقعی انتظارات از زندگی و امکان

های ساختاری از قبیل  های محدود زندگی و شرايط و مقوله با بیماری ام. اس.، زوال بدن و افق

متغیرهای طبقاتی، قومیتی، جنسیتی و ... . توجه به همه اين مقولات تصوير بیماری مزمن 

 .(Faircloth, 2004سازد )    ر میای را دشوا نامه عنوان گسست زندگی به

ای به نام زندگی ذكر شد، بیماران بیماری را  گونه كه در بخش پیش با عنوان بیماری همان

ها فقط سال شروع دارو و آمپول است.  بینند و سال تشخیص، برای آن    بخشی از زندگی خود می

ر از امیدهای مبهم ندارند، بلکه از لحاظ پزشکی تصوير روشنی غی در باب آينده خود نیز نه تنها به

كه  كردن از اين كنند. بر همین اساس صحبت    شوره ياد می آينده شخصی خود نیز با ترس و دل

ها  آن-رسد    نظر می فايده و انتزاعی به ها مرتبط است، بی بیماری چه اندازه به زندگی روزمره آن

گی عملی، شامل كلیت زندگی روزمره، تحصیلات، كنند و اين زند    عملا با اين بیماری زندگی می

ورزش، روابط خانوادگی و زندگی زناشويی و تاهلی است. بیماری ام. اس. زمان و حال آينده 

واسطه همه آنچه پیشتر گفتیم،  سازد. به    ها را محدودتر می های زندگی آن پوشاند و افق    بیماران را می

 يابد.     های گوناگون به سراسر زندگی گسترش می هواسط ای تاريک به بیماری چون سايه
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سازه و هزينه اش  اونقدری     گفتم خدا را شکر كه سینوكس بهم می    من با خودم می"

نیست ...بعدش رسیدم به كلومیپرامین گفتم اين هم ايرادی نداره ولی الان كه بايد 

ای از پدرم بخوام ...  ديگه بخورم ... ديگه روم نمیشه چیز 100روزی يه دونه آسنترای 

يعنی وجدانا حالم گرفته است، اعصابم بهم ريخته، دروغ نگم امید به درست شدن 

 (.1387هیچی ندارم )سمیرا، سال تشخیص: 

ها به درستی  بحث خرج و مخارج بیماری كه واقعا ام. اس. خرجش زياده، بیمه"

كم نیست، ابهامات  دهند، مخصوصا داروهای جانبی كه تعدادشان هم پوشش نمی

ها فقط بیمار ويلچری را  چون آن-بودن ام. اس.  گذاری در خصوص خاص سیاست

ويژه داروهای خارجی كه هرچند وقت يکیش نیست،  كمبود دارو به-دانند     خاص می

شان  ها برای گرفتن دارو بايد به مركز استان كه اكثر شهرستان طريقه تايید داروها و اين

)حمید، سال  "تر بحث شغل و يا گرفتن از كار افتادگی ... از همه مهم مراجعه كنند و

 (.1390تشخیص: 

واسطه  واسطه نحوه آگاهی از بیماری در جامعه به شده به وضعیت نهادی و فضايی توصیف

هايی  ها در بیشتر موارد با كلیشه شود. اين بازنمايی    های جمعی و فرهنگ دشوارتر هم می رسانه

ها و  شدن بیماران همراه است، بازنمايی ماجراجويانه در رسانه بودن بیماری و فلج علاجدر باب لا

ای كشنده را  عنوان بیماری بازنمايی ترسناک ام. اس. در فرهنگ عامه فرايند برساخت ام. اس. به

سی مجله پیام سلامتی در كنار مطلبی درباره ام. اس. عک"گويد كه، رضا می كند. چنان    تشديد می

كند، عکس يک مردی را نشان میده كه انگار     را قرار دادند كه آدم را از هر دو دنیا ناامید می

 )رضا با نام كاربری جنگجو(. "شیمی درمانی كرده و با لبخندی تلخ روی ويلچر نشسته است

همین فیلم طلا و مس را ببینید، من اصلا از آنجا با ام. اس. آشنا شدم، و بعد كه "

)محمد،  "گیر شوم م زندگیم جهنم شد، همش منتظر بودم كه هرچه زودتر زمینفهمید

 (.1391سال تشخیص: 

ای، بیماری خود را حتی اگر در  بسیاری از بیماران با ارجاع به همین تصويرهای رسانه

 كنند و خود را از قلمرو تعريف عمومی    العمر تعريف می عنوان بیماری مادام مراحل اولیه باشد به

های  ها نیز امکان شود و آن    ها دريغ می های واقعی از آن كشند. امکان    بهنجاربودن عقب می

های  واسطه بازنمايی ها از بیماريشان از قبل به گیرند. تجربه آن    شده از خويشتن را می تخیل
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؛ تناقض میان كند    شود. اين وضعیت تناقضی را به زندگی بیماران وارد می    ای مشروط می رسانه

 های تخیل شده.  امکان واقعی و امکان

 گيري نتيجه
ای كه برای فهم معنا و تجربه  نامه ای و اخیرا امکان زندگی نامه مفاهیمی از قبیل گسست زندگی

های مشخصی  لحاظ كاربردپذيری دارای محدوديت اند، به بندی شده های مزمن صورت بیماری

های زندگی  شناسانه از شیوه زيسته بیماری ام. اس. دانشی جامعه هستند. مطالعه ما در باب واقعیت

قطعیت،  ها، عدم  ناپذيری توانیم از تعین    دهد. در قالب چنین مفهومی می    دست میتجربه ام. اس. به

حركت پرنوسان بیماری از روزهای خوب به روزهای بد و بالعکس، زوال بدن و ضعف جسمانی، 

های واقعی و در همان حال خشونت  ، پارادوكس بین انتظارات و امکانهای محدود زندگی افق

ها صحبت كنیم. ما در اين مطالعه بدين  ساختاری علیه بیماری و بیماران و زندگی دوگانه آن

كنند     عنوان شرايطی توصیف می ها دست يافتیم كه بیماران مبتلا به ام. اس.، بیماری خود را به يافته

رسد، چیزی كه فرد بیمار از بهنجار     و امکان سازگاری با آن ناممکن به نظر میپذيری  كه تعین

رسانند، چیزی     لحاظ گفتمانی به حداكثر می ساختن آن ناتوان است. بیماران اهمیت بیماريشان را به

را ها از يک طرف، خود  گريزد و منطق خود قادر به اداره بیماری نخواهد بود. آن شدن می كه از رام

كنند اما از طرف ديگر، بیماری خود را نتیجه ضرورتی آشکار  قربانی تقدير يا قسمت ارزيابی می

 ها به ارث رسیده است.  دانند كه به آن    در شرايط زندگی می

ای در معنای جزئی آن نیست، بلکه معنای گسست را  نامه ها گسست زندگی بیماری برای آن

هد، كلیت زندگی گسسته است و بیماری چنین گسستی را د به سراسر زندگی خود تعمیم می

كند و اصلا بیماری را بايستی در چارچوب يک زندگی بیمار درک كرد؛ زندگی بیماری     برملا می

عنوان يک  شود. بیماری به    های روانی متعدد و نقايص بیولوژيکی می كه خود منبع نارضايتی

عنوان  یمار است. اين تعريف از بیماری مزمن بهمعلول، خود، بخشی از همین علت زندگی ب

های ذهنی و عینی نسبت به مفهوم گسست  ای از زندگی به جهت دربرگیرندگی تجربه شیوه

گیری ذهنی و  ای كه نتیجه نامه گیرد و امکان زندگی ای كه شرايط عینی را ناديده می نامه زندگی

كند. آنچه ما در اين مطالعه به     بیشتری پیدا می سازد، اهمیت    عینی را نیز با دشواری مواجهه می

گرايانه در باب بیماری مزمن و معنايی  آن دست پیدا كرديم، گذار از تصوری صرفا برساخت

 رئالیستی از بیماری است.
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 گیرد و از رويکردهای صرفا بر مفهوم شیوه زندگی، مفاهیم ديگری را نیز دربرمی

شوند، پرهیز     ودفهمی افراد آغاز كرده و به همان جا هم ختم میگرايانه كه در نهايت از خ ساخت

های گوناگون شیوه زندگی  كند. بنابراين امکان و گسست با توجه به شرايط ساختاری، بخش    می

عنوان شیوه زندگی، بدن بیولوژيکی و حیات ذهنی فرد و بطور  خاصی هستند. بیماری مزمن به

های ساختاری  مزمن در زندگی روزمره را در كنار واقعیت كلی تجربه تجسم يافته بیماری

 كند.     بندی می صورت
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