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 چکیده

هاایی   پوست و سیستم عصبی است که تظاهرات آن موجب ناهنجاری یک اختلال ژنتیکی «وروفیبروماتوزن»

رو  باه با انگ ناشی از این بیمااری رو شان  از آنجا که این بیماران در تعاملات اجتماعی.  شود در بدن بیمار می

باه  « نماا  مارد فیال  »هدف این مقاله تحلیل فیلم .  هستند، مشکلات آنان دارای ابعاد روانی و اجتماعی است

ه اش در تاریخ ثبت شد  مثابۀ بازنمایی از زندگی جوزف مریک به عنوان یکی از اولین بیمارانی است که زندگی

در ایران است تا در مقایسۀ این  1982بیماران نوروفیبروماتوز در سال  ۀاست و همچنین تحلیل تجربه زیست

 ؟ یا چهزنی تغییر کرده است های انگ خ دهیم که آیا مکانیزمتاریخی به این سؤالات پاس ۀها در دو دور روایت

 ۀن دو دورهایی به هم دارد؟ رابطۀ پزشک و بیمار چه تغییراتی کرده است؟ و در نهایت این که در ای شباهت

شود؟ برای پاسخ به این سؤالات از روش تحلیل محتاوای کیفای    واسطۀ بدن درک می  زمانی چگونه جهان به

باا گذشات زماان پیامادهای      ،آمده نشان داد دست مقولات به.  مصاحبه و متن فیلم استفاده شده است ،متن

حاوۀ اعماال آن   بیماری نوروفیبروماتوز همچنان ادامه دارد و تنها ن« داغ ننگ»اجتماعی وفرهنگی مرتبط با 

تبا  آن افازای     و باه  حال شاهد تغییراتی از فهم بدن عینی به سامت بادن زیساته    اینتغییر کرده است؛ با

دست آوردن فردیات خاوی  در باه     در این میان تلاش بیمار برای به.  دلی نسبت به این بیماران هستیم هم

همچنین رویکرد پارادایم پزشکی زیستی به چال  کشیده شاده  .  زنی، نق  دارد چال  کشیدن فرایند انگ

 . است، هر چند هنوز بر رابطۀ پزشک و بیمار مسلط است

.هااای پزشااکی  نوروفیبروماااتوز، داغ ننااگ، باادن عیناای و باادن زیسااته، پااارادایم    : واژگااان یدیااد  
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 مقدمه و بیان مسئده

یک اختلال ژنتیکی پوست و سیستم عصبی است که با بروز تومورهایی در اطراف اعصاا   « نوروفیبروماتوز»

ها، دساتگاه عصابی،    های مختلف بدن شامل استخوان  این بیماری قسمت(.  8444هابیف، )شود  مشخص می

شود و با  سالگی شروع می تظاهرات این بیماری اکثراً از سن پنج.  کند بافت نرم، پوست و عروق را درگیر می

 (. 8412اندرسون، )رشد بیمار پیشرفت سریعی دارد 

مشکلات ناشی از نوروفیبروماتوز صرفاً جسمی نیست و ابعاد روانای و اجتمااعی آن   بار زنادگی فارد      

 های مزمن پوست تأثیر اند بیماری مطالعات نشان داده(. 8419دفندرفر و همکاران، )اثرگذارتر است مراتب  به

نفا  در ایان افاراد شاوند      باه ث کااه  اعتماد توانناد باعا   بسزایی در تصویر ذهنی فرد از خود دارند و مای 

یبایی آنان مختل نیز که اغلب تومورهای جلدی قابل مشاهده دارند و ز NF1در بیماران (.  8414اهلنهاک، )

بخصاو  کودکاان و نوجواناان    ؛ (8419ورانسیون و همکااران،  )شود  روانی مشاهده می شده است، مشکلات

اناد   مبتلا به این بیماری مشکلات اضطرا ، کیفیت پایین زندگی و اختلال در تصویر از خود را گزارش کرده

مشکلات این بیماران اغلب در ساطو  اجتمااعی و    ،در تحقیقی نشان داد( 1882)ابلون (.  8412سیپولتا، )

ب است؛ هر چند عوارض فیزیکی بیماری نق  مهمی در اقتصادی و به دلیل نداشتن شغل و تحصیلات مناس

پنادارۀ  ل مشاهده است کاه  موجاب تقویات خود   های قاب این شرایط دارد، اما بیشترین مشکل ناشی از نشانه

 . در این بیماران شده است بودن ضعیف

کاه مشاکلات هااهری     دند که احساسات و عواطاف بیماارانی  و همکاران  نیز نشان دا( 8442)کودرا 

بیشتر آسیب دیده است و عوامل مرتبط با هاهر و زیبایی در کیفیت زنادگی ایان بیمااران نقا       ،اند داشته

هاای آناان هااهر را     نیز نشان دادند کاه جواناان بیماار و خاانواده    ( 8412)بارک و همکاران .  تری دارد مهم

عنوان انگ و دلیلی برای سطح پاایینی از   اند و آن را به معرفی کرده NF1شان از  عنوان محور اصلی تجربه به

 . کنند رفاه اجتماعی درک می

نف  پایین در بیماران یا مربوط به طرد و آزار و  بهاعتماد که توضیح دادند( 8419)هوملول و انتونسن 

بینی و عوارض مشاهود   پی  قابلرده بودند و یا به دلیل پیشرفت غیاذیتی بود که در دوران مدرسه تجربه کر

NF1  . به شبکۀ اجتماعی که این بیماران در آن عضو  ،باشد به شدت بیماریمربوط این مسئله بی  از آنکه

معتقد اسات بزرگتارین   ( 1884)مورفی .  هستند و امکان پذیرش یا طرد آنان در شبکۀ اجتماعی مربوط بود

نیسات، بلکاه بافات     کنناد، مشاکلات یاا معایاب فیزیکای آناان       مان  برای کسانی که در جامعه شرکت مای 

 .  دهد هایی است که جامعه به آنان نسبت می ها و سوءتفاهم ها، ترس اسطوره
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کنناد کاه دانا      معتقدند تعداد کمی از متخصصان بالینی این فرصت را پیادا مای  ( 8418)آپادهایا و کوپر  

داغ . طف آنان کسب کنناد مندی دربارۀ تجربۀ زیسته و روزمرۀ بیماران و یا پیامدهای این تجار  بر عوا نظام

ننگ اجتماعی اثرات مهم بر تحصایلات، وضاعیت اقتصاادی و قطا  رواباط دوساتی مانناد رابطاۀ جنسای،          

ممکن است توسط خاانواده، مدرساه،    NF1انگ در مورد فرد .  گذارد یابی، ازدواج و داشتن فرزند می دوست

تواناد مخار  باشاد و باا ایجااد       ه مای همکاران و پرسنل درمانی ایجاد شود، خصوصاً نگارش منفای خاانواد   

ایان افاراد ممکان اسات در     .  نف  و مهارت انطباق مثبت فارد شاود   بهمان  توسعۀ اعتماد ،خودپندارۀ منفی

هاای   همچنین نگرش منفی و تبعیض. مدرسه مورد تبعیض و سوءاستفادۀ فیزیکی کودکان دیگر قرار بگیرند

همکاران برای بیماارانی کاه ممکان اسات خودشاان باه دلیال        سیستماتیک در محیط کار توسط کارفرما و 

های منفای   همچنین تعامل.  کار باشند، مشکل آفرین است به درآمد مشغول اختلالات یادگیری در مشاغل کم

شان را از هااهر   نفرت نیز برخی از پرسنل درمانی.  پرسنل درمان با این بیماران یکی از مناب  مهم انگ است

 .  دهند ان میاین بیماران نش

ر بیایناد،  آمیزی با اناگ ناشای از ایان بیمااری کناا      طور موفقیت بهدر بیشتر افرادی که توانسته بودند  

هایی بود که امکان ملاقات باا   عامل دوم مشارکت در گروه.  حمایت خانواده بود امل مؤثرترین و اولین ع مهم

ها، مسائل و مشاکلات خاود صاحبت     یافتند که از ترس سایر بیماران را فراهم کرده و افراد این فرصت را می

عناوان عامال اناگ یاا      های فیزیکای را باه   کنند و سومین عامل نوعی فلسفه یا نگاه به جهان است که تفاوت

کاهاد و   این فلسفه معتقد است وضعیت فیزیکی خا  از توانایی ذاتی افاراد نمای  . کند تر رد می هویت پایین

را  شاان خود ،طور خودخواسته در هیچ شرایطی نباید به و تری باشند اهمیت افراد بیشود که آنان  موجب نمی

  حقاوق  باین فلسفه در راساتای جنا  .  برند، محروم سازند از مزایایی که مردم عادی جامعه از آن لذت می

مااعی،  هاای اجت   در نظاام  NF1و شرایطی مانناد  « معلولیت»معلولین بر این نکته تأکید دارد که ریشه انگ 

 .  کند دیده انکار می های برابر را برای افراد آسیب فرهنگی، اقتصادی و سیاسی قرار دارد که حقوق و فرصت

پا  از نماای  فایلم    .  زدایی از آن نق  دارناد  ها و یا انگ زنی بیماری انگ در برساخت معنایها  رسانه

- معمولاً سرنوشتی مانند سرنوشت جاوزف مریاک  خانواده و اطرافیان بیماران نوروفیروماتوز « مرد فیل نما»

کنناد   بینای مای   را برای بیمار خود پی  -های متعدد صورت ناخوشایندی داشت مردی که در اثر نوروفیبروم

در سال  ،نما معروف شد که به دلیل مشکل هاهری چهره به مرد فیل 1جوزف کری مریک (. 8448فریدمن، )

و به مرور زماان پیشارفت کارد،     ماهگی شروع شد 84مریک از  ۀات چهرتغییر.  لندن به دنیا آمد در 1228

حتی نتواند باه   ،شد های چهره و فک موجب می که اندازۀ سر او به حدود یک متر رسید و ناهنجاری طوری به

تنها با استفاده از عصاا راه  اهای او نیز موجب شده بود که او ها در دست و پ ناهنجاری.   روشنی صحبت کند

به همین دلیل شاروع باه فاروش     . ای نبود که بتواند کار کند گونه وضعیت مریک به. (8سایت بریتانیکا)برود 
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.  پوشاند سر و صورت  را با شال و کلاه می ،ها کرد، اما به دلیل ترسی که از مردم داشت ک  در خیابان دست

در سیرک به نمای  گذاشات  « نما مرد فیل»مریک بعدها با یک مدیر سیرک آشنا شد و خودش را تحت نام 

 89هاای فاراوان قارار گرفات و در      تحت مراقبت دکتر تروس در بیمارستانی در لندن، مورد آزماای   بعدها

را بر اساس « نما فیلمرد »فیلم   1824دیوید لینچ در سال .  (9سایت ژنوما)درگذشت  1284سالگی در سال 

 .  داستان زندگی جوزف مریک ساخت

را به یک اصطلا  معمول روزماره کاه نماادی بارای اشااره باه نهایات         «نما مرد فیل»این تصویرسازی 

رسیدند که وضعیتی شبیه باه   به این باور می ،داشتند  NF1بود، تبدیل کرد و افرادی که بیماری دهشتناکی

شاان از   ها در ماورد برداشات   هایی که از مصاحبه با بیماران و خانوادۀ آن داده.  زندگی مریک خواهند داشت

 نما بارای عاماۀ ماردم آمریکاا     دهد، مرد فیل آوری شده است نشان می جم « نما مرد فیل»ای  بازنمایی رسانه

.  یک دیگری که دهشتناک و ترسناک است و نه یک موجود کامل انسانی. شده است «دیگری»تبدیل به یک 

زولا (.  1882ابلاون،  ) تبادیل شاده اسات    « خود»نما به یک  مرد فیل - افراد مبتلا -حال برای برخی با این

ت قابال  اثارا  ،تواناد  هاا مای   عنوان یک اسطوره در رسانه معتقد است استفادۀ استعاری از معلولیت به( 1822)

کاه  در توضایح این ( 1828)ایزنبرگ .  های عموم جامعه بگذارد ها و قضاوت ها، برداشت توجهی بر روی نگرش

در فهم فرایند انگ  گیرند، معتقد است در واق  آنچه که قرار می« دیگری» ۀمعلولان در چه فرایندی در دست

طور بپذیرناد   دارند هویت خودشان را همانخورده تمایل  انگاین است که افراد  رسد، نظر می بهزدن محوری 

 . که جامعه به آن باور دارد

(.  1989خبرگزاری مهر، )هزار و پانصد نفر مبتلا به بیماری نوروفیبروماتوز هستند  ش  و در ایران بیست

سوقی )تحقیقات نشان داده است که این بیماران از نظر عواطف و عملکرد از کیفیت رو به پایینی برخوردارند 

به مثابۀ بازنمایی از زندگی جوزف مریاک و  « نما مرد فیل»هدف این مقاله تحلیل فیلم (.  1989و همکاران، 

در ایران است تا در مقایسۀ این دو روایت باه   1982در سال  یل زندگی بیماران نوروفیبروماتوزهمچنین تحل

هایی باه هام دارد؟ رابطاۀ     است؟ یا چه شباهتزنی تغییر کرده  های انگ آیا مکانیزم :این سؤالات پاسخ دهیم

پزشک و بیمار چه تغییراتی کرده است؟  در نهایت اینکه در این دو روایت چگونه جهان به واسطۀ بدن درک 

، از آنجا که 12شود؟ ذکر این نکته لازم است که محقق برای دستیابی به روایت زندگی یک بیمار در قرن می

داشته است، ناگزیر به استفاده از فیلمی شده کاه بار اسااس زنادگی واقعای      به روایت دست اول دسترسی ن

اهمیت این فیلم در این است که بعد از نمای  این فایلم بسایاری از افاراد    . جوزف مریک ساخته شده است

 . شناختند می« نما مرد فیل»عنوان بیماری  جامعه، بیماری نوروفیبروماتوز را به
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 مفاهیم نظر 

استفاده « عجیب الخلقه سازی»گافمن و مفهوم « داغ ننگ»کردن ابعاد مسئلۀ تحقیق از مفهوم برای روشن 

از طرفی برای فهم تجربۀ زیستۀ کنشگران . ام تا برساخت معنا را در بستر تعاملات اجتماعی نشان دهم کرده

کاه جهاان زیساته از    ان مرلوپونتی رجاوع کانم؛ چر  پدیدارشناسانی چو  در اندیشه« بدن»به مفهوم  ،نیاز بود

گیرد  در حوزۀ پزشکی مورد مطالعه قرار می NF1توان انکار کرد که  در نهایت نمی. شود طریق بدن درک می

تعامال باا بیماار را     کاه نحاوۀ  اجهه با مفهوم بیمااری هساتیم؛ چرا  های پزشکی در مو و نیازمند فهم پارادایم

  .کند مشخص می

 ها  اجتماعی شبرساخت معنا در ین: «داغ ننگ»مفهوم 

هاای متقابال    بلکه از فراگرد کن  ،پردازان کن  متقابل نمادین معتقدند، معنا نه از فراگردهای ذهنی نظریه 

گیرند و جهانی را که در آن کن   ها نمادها و معانی را طی کن  متقابل اجتماعی فرا می انسان.  خیزد بر می

معناای داغ نناگ نیاز در فرایناد کان  متقابال       . (1922ریتزر، )کنند  کنند، فعالانه تولید و بازتولید می می

 .شود نمادین برساخت و بازتولید می

، نشاانۀ  «ماارک رساوایی یاا نناگ    »: دهاد  فرهنگ انگلیسی آکسفورد تعریفی کلی از داغ ننگ ارائه مای 

در (.  8448، 4رووز)شود، یک لکۀ بدنامی  سرزن  و محکومیت که بر روی کسی یا چیزی نشان گذاشته می

دهاد، بلکاه شاامل یاک رابطاۀ       مفهاومی صاوری اسات کاه خصوصایتی ثابات را نشاان نمای        « انگ»واق  

ناه در  است که یک صفت  زنی ، اما باید توجه کرد که قدرت انگ(148: 1922مارشال، )سازی است  ارزش بی

عنوان یک مفهوم  نگ باید بهبنابراین ا(.  98: 1922گافمن، )ذات خوی ، بلکه در روابط اجتماعی ریشه دارد 

 . تواند تأثیر داشته باشد تنها در کن  متقابل بین دو فرد است که داغ ننگ می. ای درک شود رابطه

تاوان تأکیاد بار پیونادهای ذهنای و عینای        وجه مشترک تعاریف گوناگون استیگما یا داغ نناگ را مای  

شناساایی و  : برند پنج مؤلفه برای تولید داغ ننگ نام می( 8442) 2و فلن 2لینک.  کنشگران اجتماعی دانست

هاای منفای پیوناد     خورده را باه کلیشاه   های انسانی؛ باورهای غالب فرهنگی که شخص انگ انگ زدن تفاوت

خاورده، از دسات دادن    ؛ افاراد اناگ  «آنها»در مقابل « ما»خورده بر جدا کردن  بندی افراد انگ دهد؛ طبقه می

کنند؛ دسترسی اجتماعی، اقتصادی و قدرت  شود، تجربه می تبعیض را که به نتایج نابرابر منجر میموقعیت و 

در   .شاود  خورده منجر می سیاسی توسط گروه مسلط که به نفی، طرد و تبعیض علیه افراد و گروهی که انگ

این منظر لازم است کاه از   کند؛ از ها و ناهنجاری بدن به مثابۀ انگ عمل می بیماری نوروفیبروماتوز معلولیت

بندی  این مفهوم در فهم تعاملات اجتماعی این بیماران و همچنین فهم هویت آنان از خویشتن و امکان دسته

  .آنان به مثابۀ دیگری استفاده کنیم
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 ها  عجیب خود ها  هنجار و غیر خود مرز بین : « ساز  الخدقه عجیب»مفهوم 

های پایین اشاره دارد که در ادبیات عاماه باه    طبقات و فرهنگ  به سرگرمی (Freaks)« الخلقه عجیب» ۀواژ 

افرادی با در آن شود که  گفته می  ای های خیابانی به نمای  «شو فریک»  .گویند می «Freak shows»ها  آن

هاای   بدنشوها راهی بودند که  فریک . گذارند در ازای پول به نمای  می ،شکل بدنی غیرعادی را برای عموم

ای کاه آن را باا عناوان     گذاشت؛ مقوله نمای  می در میان مردم به (freak) «عجیب»غیرعادی را به عنوان 

کنایم کاه    نما نیز مشااهده مای   در فیلم مرد فیل . شناسیم می «Enfreakment»یا  «سازی الخلقه عجیب»

است که مردم را به دیدن او  الخلقه بودن  آید و همین عجیب جوزف مریک در یک سیرک به نمای  در می

های عجیب بخشی از سرگرمی  نمای  انسان 1224 ۀزندگی جوزف مریک یعنی ده ۀدر دور . کند تشویق می

هاا،   ای و تعدادی غول، کوتولاه  نما، می توان به نمای  جک قورباغه ها بوده است و در کنار مرد فیل انگلیسی

 . زنان ریشو و دیگر موارد اشاره کرد

غریب و یا حتی غیرعادی و ن است بدن فرد متفاوت، عجیبسازی این است که ممک الخلقه عجیب ۀمسئل

پنداشاته   (freak)ها عجیاب   ها بود که باعث شد آن بدن این شیوه و مکانیسم نمای  آندر اصل باشد، اما 

از طریق ناوع نماای  افاراد شاکل      برساختی فرهنگی است که صرفاً« عجیب بودن»بنابراین، هویت   .شوند

شان   شود که در آن افرادی را که بدن پدیدار می  سازی، از نوعی تشریفات فرهنگی الخلقه عجیب . گرفته است

هاا را از جامعاه دورتار     سازی بیشاتر، آن  رم جامعه متفاوت است خا  و منزوی کرده و با متفاوتنسبت به نُ

تار از   سازی و مهم فرآیند خا »عنوان  سازی به الخلقه مچنین از عجیبه (. 1882، 2گارلند تامسون)کند  می

عنوان فرآیندی اجتماعی  سازی به الخلقه بنابراین، عجیب . شود یاد می« های غیرعادی درآوری از بدن همه پول

ها  ه آنبودن نسبت ب شوند، تلقی انسان های متفاوت به حاشیه رانده می شود که در آن افراد با بدن تعریف می

  (. 8412، 8ریچاردسون) داند ها را از خود نمی جامعه آن وجود ندارد و اساساً

هاا از محصاولات    در واق  عجیاب . داند ای، خود را عادی و دیگران را عجیب می در بیشتر مواق  هر گونه

ای هستند که در آن هرکسی که گفتمان اجتمااع   ها عواقب نوعی ارتباط مقایسه آن: ادراکات ما فراتر هستند

خاود را در مرکزیات قارار داده و    کند، با استفاده از حقیقت هااهری بادن،    ها را کنترل می و معانی بازنمایی

 (. 8419گارلند تامسون، )راند  حاشیه می دیگران را به

این مفهوم وضعیت بیماران نوروفیبروماتوز را از این منظر توضیح می دهد که چطور جامعه باا نماای     

این . می کندبیماران در دوره ای از تاریخ و سپ  با نگاه خیره خود مرزهایی بین خودی و غیر خودی ایجاد 

برساخت معنایی از بدن های عجیب به خودی های بهنجار اجاازه کنتارل، حاذف و    ۀ دیگری سازی به واسط

 . محدود کردن امکانات زیستی بیماران را می دهد
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 بدن عینی و بدن زیسته در رویکرد پدیدارشناسی

روند زندگی افراد در چنین جهانی شناختی، تلاش برای توصیف ساختار جهان روزمره و  ویژگی رویکرد پدیدار

هاا   هاای زیساتمند افاراد اسات و اینکاه آن      بدن، مرتبط با تجربه شناختیِ های پدیدار است، بنابراین رهیافت

  (.1882، 14نتلتون)کنند  هایی معنادار تفسیر و خلق می شان را به شیوه چگونه جهان

در . ورده و به مثابۀ اولین تقویم من اسات مطابق با نظر هوسرل، بدن چیزی است که با روان من گره خ

ای برای  تنی سوژه به عنوان پایه -کند و درک روان تن درک می -توان گفت که سوژه خود را روان نتیجه می

در واق  بدن در حوزۀ تعلق آگااهی  (.  992: 1924رشیدیان، )شود  های دیگر تلقی می تقویم همۀ امور و ابژه

ای دیگار و واساطۀ تجرباۀ    ها  تر است و وسیلۀ تصاحب ابژه دیگری به من متعلق محض قرار دارد، از هر چیز

  .جهان است

شایوۀ  « ادراک»از نظار او  .  کناد  مرلوپونتی برای وارد شدن به بحث بدنمندی از ادراک حسی آغاز مای 

هار  » .مواجهۀ بدنی ما و شکلی برای دستیابی ما به جهان است و در این شیوه مواجهه مقدم بر تفکار اسات  

« دهاد  کند و شاکل مای   رود که جهان را دریافت می یک از ما پی  از آن که آگاهی باشد، بدنی به شمار می

در واقا  ادراک  .  ای برای من و جادای از مان نیسات    برای مرلوپونتی بدن وسیله(.  19: 1981مرلوپونتی، )

به وسیلۀ بدنمندی « دریافتن»اک شود، ادر های منفرد بدن محدود نمی امری وابسته به بدن است که به ح 

ه وسایلۀ تجرباۀ حسای    جای اینک داند؛ بدین معنی که بدن به مرلوپونتی بدن را نظرگاهی به جهان می. است

بادن و جهاان، دو   .  کناد  آگاهی حسی باشد، اساساً امکان دسترسی ما را به جهان فراهم می یباشد و یا فرا

 (. 11،1828مرلوپونتی)پذیر هستیم  اند، من و جهان هر کدام صرفاً در پرتوی دیگری فهم روی یک سکه

بادن  . آورد مای شناسی تمایزی را میان بدن عینی و بدن زیسته به وجود  به همین ترتیب، تحلیل پدیدار

شود یا از یک منظر علمای مشااهده    های مختلف زندگی روزانه مشاهده می عینی، بدنی است که در موقعیت

ا، ادراک حسای و  ها  شناختی اسات کاه متشاکل اسات از انادام      این بدن، یک سیستم پیچیدۀ روان. شود می

هاایی مانناد بیولاوژی،     ناد در حاوزه  توا بدن از این نظر مای .  های خاصی دارد و توانایی ،حرکات و عملکردها

شناسی یا علوم شناختی هدف مطالعۀ دانشمندان باشد یا این کاه هماان بادنی باشاد کاه ماا در آیناه         روان

ایان هماان بادنی    .  بدن زیسته هم باشاد تواند،  می دهد که بدن شناسی نشان می تعریف پدیداراما . بینیم می

ء فیزیکی دیگر در دنیاا فارق    یا بدن افراد دیگر است که با هر شیکنیم  است که ما از درون آن را تجربه می

دیاوین و  )دارد، چون این بدن، بدن فیزیکی است، اما این فیزیکی بودن مربوط به یاک موجاود زناده اسات     

هایی در بدن شاده و بناابراین مواجهاۀ فارد را      موجب ناهنجاری NF1از آنجا که بیماری (.  8411بیدرمن، 
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دهد، از رویکرد مرلوپونتی برای فهم تجرباۀ زیساتۀ بدنمناد     تأثیر قرار می با جهان هستی تحت واسطۀ بدن به

 .ام افراد استفاده کرده

 :دو پارادایم در پزشکی

 اجتماعی -روانی -زیستی  رویکرد پزشکی زیستی در برابر رویکرد پزشکی

کناد کاه در ایان دوره پزشاکان بار       تأکیاد مای   18و  12با تمرکز بر تاریخ پزشکی در قارن  ( 1984)فوکو  

خورد، تسلط پیادا   ترین بخ  حیات آدمی، یعنی بدن که زندگی و مرگ انسان بر اساس آن رقم می حساس

باد و گفتماان   یا ها اسات، قداسات مای    پزشکی به مثابۀ روشی علمی که هدف  نجات جان انسان.  کنند می

در .  شاود  کارهای قدرت پیوند خورده و پیوسته تقویت و بازتولید مای وکی در نظام معرفتی دان  با سازپزش

این بین رابطۀ پزشک و بیمار دچار تحول شده و پزشک که تا قرن هجدهم برای ملاقات با بیمار به خاناۀ او  

این بیمار است که از بستر طبیعی زندگی خاود   ها مستقر است و ها و بیمارستان رفت، اکنون در کلینیک می

در این بین، بیماران باه مثاباۀ   .  کند خارج شده و برای معاینه و آزمایشات پزشکی به بیمارستان مراجعه می

شمار رفته و بین بیمارستان و مراکاز آموزشای پیونادی عمیاق شاکل       هایی برای افزای  سطح دان  به ابژه

وگاو   گیرد و پزشک با او کمتر گفات  فتمان پزشکی شده است، مورد معاینه قرار میبیمار که ابژۀ گ.  گیرد می

رابطاۀ پزشاک و بیماار تغییار کارد و ناوعی شاناخت         ،شکافی در قرن نوزدهم با قانونی شدن کالبد. کند می

هاای   تشخیص پزشکی به نتایج آزمایشگاهی که برآمده از تکنولوژی.  گیرد پاتولوژیک از بدن انسان شکل می

این رویکرد مقدمۀ پاارادایم  .  شتوگو با بیمار وجود ندا ی به گفتو دیگر نیاز شد نوین پزشکی است، وابسته 

کاه بیماار تنهاا     حاالی زیستی، پزشک یاک صااحب فان اسات، در     در رویکرد پزشکی  .زیستی است  پزشکی

هاای جسامانی    تر باه جنباه  پزشک بیش ،در این مدل ارتباطی.  فعال خدمات درمانی استکنندۀ غیر دریافت

ای از عاوارض جسامانی و روانای     به عنوان مجموعه« بیماری»های کلینیکی توجه دارد تا به  بیماری و یافته

 (. 1928، به نقل از مسعودنیا،1889انگل، )

جاای   ای از عوارض جسمی و روحی به عنوان مجموعه به« بیماری» ،اجتماعی -روانی-در رویکرد زیستی

گیرد و  می شود، مورد توجه قرار های کلینیکی و فیزیولوژیک تشخیص داده می تنها بر پایۀ یافتهکه « مرض»

در نظر گرفتن شرایط اجتماعی و فرهنگی  و همچنینابعاد جسمانی و روانی  گرفتنِدر نتیجه درمان با درنظر

 (.  1881اوویات،، به نقل از مسعودنیا،)گیرد  و امکانات فرد بیمار صورت می

است، به این معنا که در این رویکارد،  « محور بیماری»رویکردی  ،رویکرد پزشکی زیستی خلاصهطور هب

کاه   درحاالی . شاود  های اجتماعی، روانی و فرهنگی بیمار نادیده گرفته مای  بیمار فرع بر بیماری است و جنبه

.  بیماری فرع بر بیماار اسات  عبارتی  مطابقت دارد، به« محور بیمار»اجتماعی با معیارهای -روانی-مدل زیستی

کدام رویکرد بر تعاملات بیمار باا نظاام سالامت    این موضوع درخور اهمیت و مطالعه است که  ،در این مقاله
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از  ،رابطاۀ پزشاک و بیماار لازم اسات    تار از   روشان فهم  و سؤالاین به  گویی پاسخ برای  .تسلط داشته است

 . مفاهیم این دو رویکرد در حوزه پزشکی بهره ببریم

 

 تحدیل محتوا  ییفی: روش تحقیق

تحلیال  « نما مرد فیل»در بخ  اول، فیلم . ام استفاده کرده 18در این تحقیق از راهبرد تحلیل محتوای کیفی

با ده نفر از آنان  ،بیمارانشد و در بخ  دوم، پ  از مراجعه به انجمن نوروفیبروماتوز ایران و اخذ رضایت از 

هاا   سپ  تحلیل محتوای کیفی بر روی ماتن مصااحبه  . انجام شدعمیق  ۀمصاحبنظری  عتا رسیدن به اشبا

 . موجود است( 1)شوندگان در جدول شماره  اطلاعات مربوط به مصاحبه. انجام گرفت

 شوندگان مصاحبهاطلاعات مربوط به (: 1)جدول شماره 

 تحصیلات  محل سکونت هلأوضعیت ت سن نام

 دیپلم  تهران هلأمت 99 محمد 1

 لیسان   تهران متاهل و دارای فرزند 41 مریم 8

 لیسان   اصفهان  48 کرما 9

 دیپلم  ابهر  94 رزوآ 4

 دیپلم  تهران دارای فرزندو هل أمت 49 حمید 2

 فوق لیسان   سبزوار  99 نرگ  2

 لیسان   یزد  92 محدثه 9

 لیسان    همدان  82 شیوا 2

 دیپلم  گرگان  88 فاطمه 8

 لیسان   تهران  82 امیر 14

 

شاود و باا    گام به واحدهای تحلیلی تقسایم مای   به  مند و گام ای قاعده شیوه به ،در تحلیل محتوای کیفی، متن 

و از  دیابنا  تکاوین مای  های نظاری   ها بر اساس جنبه دنبال کردن سؤال اصلی یا همان مسئلۀ پژوه ، مقوله

های تحلیل، تضامین   ها در رابطه با نظریه و شیوه  های لازم، تطابق مقوله های بازخورد و بازنگری طریق حلقه

تکوین استقرایی »برای تحلیل محتوای کیفی دو شیوۀ ( 8444) 19میرینگ(.  824: 1922حریری، )شود  می
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ر پاژوه  حاضار بارای تحلیال محتاوای      د .کناد  را مطر  می« 12ها کارگیری قیاسی مقوله به»و « 14ها مقوله

ها، عبارت  ایدۀ اصلی در تکوین استقرایی مقوله.  کار برده شده است ها به ها، شیوۀ تکوین استقرایی مقوله متن

یعنی معیار انتخا ، برگرفته از چارچو  نظری و مسئلۀ پژوه  است که  بندی ملاک تعریف؛  است از فرمول

متن با در نظار  .  یی از متن است که باید در تحلیل محتوا مد نظر قرار بگیردها کنندۀ جنبه این ملاک تعیین

 شاوند  گاام اساتنتاج مای    به شی و گامصورت آزمای های استقرایی به شود و مقوله گرفتن این ملاک، بررسی می

های  گزاره ، ابتدا مفاهیم اولیه ازهاسازی متن مصاحبهپیاده در این تحقیق نیز پ  از(. 822: 1922حریری، )

در مورد تحلیل محتوای فیلم نیز .  دست آمد اصلی به ۀهای فرعی و مقول شد و سپ  مقوله معنادار استخراج

بنادی شاد و در کدگاذاری محاوری باه       های فیلم پ  از کدگذاری بااز، دساته   مفاهیم مستخرج از سکان 

 .مقولات اصلی دست پیدا کردیم

 فیبروماتوز در زمان و مکان مختدفمقایسۀ تجربۀ داغ ننگ نورو: ها یافته

و زنادگی بیمااران   « نماا  مارد فیال  »شدۀ جاوزف مریاک در فایلم     مطابق با هدف این مقاله زندگی بازنمایی

آمده نشان داد،  دست مفاهیم و مقولات به.  بر اساس مصاحبۀ عمیق تحلیل شد 1982نوروفیبروماتوز در سال 

 اند و این تجرباه  کرده ا تجربه میر« داغ ننگ و پیامدهای آن»، 1982 نی در سالجوزف مریک و بیماران ایرا

. شاود  درک مای « نقاض حقاوق انساانی   »و « دیگر باودگی »، «طرد و منزوی کردن»بر پایۀ مفاهیمی چون 

اش سایه افکنده است و ایان   بر رابطۀ جوزف مریک با پزشک« وارگی بیمار در پزشکی زیستی  شی»همچنین 

بیمارستان »و « رابطۀ هژمونیک پزشک و بیمار»، «معاینۀ بدن به مثابه ابژۀ پزشکی» مقوله با مفاهیمی چون

   .آید به دست می« نجاران از جامعهمکان جداسازی ناه

هار چناد رابطاه پزشاک و بیماار       ،دهاد  مقولات به دست آمده از روایت بیماران ایرانی نیاز نشاان مای   

دهند و در ماواردی   بدن بیمار را در مرکز معاینۀ خود قرار میتر است، اما هنوز پزشکان بعد فیزیکی  دوستانه

مریاک و  « مرکزیات تجرباۀ زیساتۀ   »حال، آنچه در  با این.  طرد و حذف از طرف کادر درمان نیز وجود دارد

بیگاانگی  »و « نفرت از بدن»است و این مقوله بر مفهوم « بدن»شان قرار دارد  بیماران ایرانی از جهان زیسته

باه  « تحمل زجرهای ناشای از وضاعیت بادن   »در مواجهۀ بدنمند مریک با جهان و تأکید بیماران بر « با بدن

شده کاه در بساتر اجتمااعی باه چاال  کشایده        که مانند هر مفهوم برساختدر نهایت این.  خورد چشم می

و در این  است نیز در زندگی مریک و بیماران ایرانی به چال  کشیده شده NF1شود، داغ ننگ ناشی از  می

این مواجهه با داغ ننگ بیمااری بار اسااس    . دست آورند شان را به «فردیت انسانی»کنند   ها تلاش می  بین آن

شاکل گرفتاه کاه از    « تلاش برای آگاه سازی جامعه»و « آشتی با بدن»، «برقراری ارتباط با جامعه»مفاهیم 

 .  ه دست آمده استهای مختلف فیلم و تحلیل مصاحبه با بیماران ب تحلیل سکان 
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 جوزف مریک ۀزیست ۀابعاد تجرب: 1شکل شماره 
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 بیماران ایرانی ۀزیست ۀابعاد تجرب: 8شکل شماره 
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 .دهم یل مفاهیم مستخرج از تحلیل فیلم و روایت بیماران ایرانی را شر  میصاکنون به تف

 «زندگی جوزف مریکداغ ننگ و پیامدهای آن در »مفاهیم مرتبط با مقولۀ : 8جدول شماره 

  مریک  از مردم وحشت و ترس

 کردن منزوی

 مریک

 

 

 

 

 

 و ننگ داغ

 در آن پیامدهای

 زندگی مریک 

 .پوشاند می مردم از را اش اندام و و شنل، چهره نقا  با مریک

 .کند می دور آنجا از را فرزندان  او رود، می دکتر خانۀ به مریک وقتی

 .کند نمی برقرار چشمی رابطه مریک با دکتر همسر

 .ندارد را گفتن سخن مانند اجتماعی روابط برقراری مهارت مریک

  .  شود می معرفی( حیوانی با ویژگی ) نما فیل مرد عنوان به مریک

 .است کرده متفاوت افراد باقی از را او مریک یافتۀ شکل تغییر هاهر مریک بودگی دیگر

 .است دهنده آزار مردم نظر از او قیافتۀ است معتقد مریک

  مردم توسط مریک جان شتم و ضر 

 مردم توسط مریک جان کشیدن زنجیر به  انسانی حقوق نقض

 و سیرک مدیر توسط او از درآمد کسب و مریک گذاشتن نمای  به

 پرستار

 اوباش توسط او اتاق ریختن هم به و مریک شدن ربوده

 اوباش توسط مریک ساز دست ماکت شکستن

 

 «داغ ننگ و پیامدهای آن در زندگی بیماران ایرانی»مفاهیم مرتبط با مقولۀ : 9جدول شماره 

  . رفت می و شد می بلند نشستم، می کسی کنار شدم، می اتوبوس سوار

  کردن منزوی

 

 و ننگ داغ

  آن پیامدهای
 .کردند می ام مسخره نزدیک حتی یا دور های فامیل که شد می گاهی

 .کشم می خجالت کنن، می نگاه بهم خیره ها خیلی

خوابگاهی بودم هیچ ک  حاضر نبود توی اتاق ش  نفره با من هم 

 اتاقی باشه و من تنها بودم

هام این درد و بیماری خیلی باعث خارش میشه حتی بابت این خارش
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 هم تحقیر شدم من

 . شدن می شوکه دیدن، می را من اونجا ها  آدم مجلسی، بودیم رفته

  .دارم فرق بقیه با و هست ام چهره در تغییراتی که شدم متوجه بچگی از

 ها اون به و دارم فرق بقیه با ده، می آزار و ترسونه  می را مردم ام قیافه بودگی دیگر

 . دم می حق

 . بدی پول تو خواد نمی گفت فروشنده خرید، رفتم بار یک

  «!شکر را خدا! آخ! آخ» :گفت و خیابان تو شد رد ازکنارم یکی

 آیی می شکل این با چرا» :گفت من به یکی خیابان توی بار یک

 . کردم عذرخواهی هم من ،«بیرون؟

 

  انسانی حقوق نقض

 شد، حاضر بایست، بیرون داخل، نیا گفت فروشنده بخرم، فلافل رفتم

  «.شو پیاده» :گفت راننده شدم، تاکسی آرم یا سوار می برات

زمانی  که دنبال کار میگشتم، کاملا رفتار اون طرف مقابل به عنوان 

مدیرعامل یا مدیر اون شرکت کاملا مشخص بود که من رو به خاطر 

 هاهرم نمیخوان

 «.نداریم لباس این از بیرون برو» :گفت فروشنده بخرم، لباس رفتم

 .«نشین اینجا» :گفت پسره جایگاه، تو بودم، رفته آزادی استادیوم

 تونه نمی» :گفت مدیرش و برم من که نکرد قبول دولتی مدرسۀ

 . کردم حقارت احساس ،«.کنه قبول مسئولیت

توی مدرسه که بودم معلم به من میگفت تو هیچی نمیشه، باید بشینی 

من . به درد نمی خوری، اصلا نمیخواد درس بخونی. سبزی پاک کنی

 برد کنار کلاس کاری می کرد که بچه ها به من بخندنمی رو

  

 

خاورد و پیامادهای آن را تجرباه     اش داغ ننگ می در هر دو روایت بیمار نوروفیبروماتوز در تعاملات اجتماعی

شود، بیمار به مرزهای غیرخودی رانده شود و سایر وجوه انساانی بیماار نادیاده     داغ ننگ موجب می. کند می

در نظار  « نابهنجاار »ت و یک غیرخاودی  خورده انسان کاملی نیس بنابراین، از آنجا که بیمار داغ.  گرفته شود

 .  کند های اجتماعی نسبت به او مشروعیت پیدا می شود، تضعیف حقوق انسانی و تحریم گرفته می
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دیادم ماردم خیلای دارن باد نگااه      . من رفته بودم آ  گرم سرعین با دختار و ماادرم  » :گوید می 8شماره  ۀشوند مصاحبه

گان   گفتم برای چی؟ گفت اومدن اعتراض کاردن، مای  . سوت زد گفت خانم شما بیرونمی که مسئول بود یه بعد خان. کنن می

. شد گفتم نمی بینن این بچه پوست  عین برگ گله، اگر قرار بود به کسی منتقل شه اول به دختر خودم منتقل می. واگیر داره

من کاری ندارم مردم باه   ،من نمی دونم» :گفت .دار بود صد دفعه از من گرفته بوداگر واگیر ،کنه مادر من داره با من زندگی می

اش  مامانم طفلک گریه کارد، دختارم هام گریاه    . کردن بعد همه هی نگاه می «.من اعتراض کردن که این خانم باید بیان بیرون

 . «من و دخترم اومدیم بیرون. گرفته بود

 «مریک مرکزیت بدن در تجربۀ زیستۀ جوزف»مفاهیم مرتبط با مقولۀ : 4جدول شماره 

  . دارد وحشت کند نگاه آینه در خودش به اینکه از او

  بدن از نفرت

 

 

 

 در بدن مرکزیت

 زیسته تجربه

 مریک جوزف

 .  پوشاند می نقا  با را اش چهره مریک

 است دهنده آزار دیگران برای هاهرش که است معتقد او

  مریک اتاق در آینه وجود عدم

 .نباشد آینه مریک اتاق در شرایطی هیچ در اینکه بر سرپرستار تأکید خود با بیگانگی

 نگاه مخاطب خود به مستقیماً او است، خمیده مریک مطی  و بدن

 .کند نمی

 

 «مرکزیت بدن در تجربۀ زیستۀ بیماران ایرانی»مفاهیم مرتبط با مقولۀ : 2جدول شماره 

  . آمد می بدم خودم از کردم می نگاه آینه در قبلاً

 

  بدن از نفرت

 

 

 

 

 در بدن مرکزیت

 زیسته تجربه

 بیماران ایرانی

 را کار این اما بپوشانم نقا  با را ام چهره که کردم فکر این به گاهی

 .ها بهم میگن ماسک بزن، عینک بزنبعضی ...نکردم

 . بگیرم عک  که آمد می بدم خودم از اوایل

 شه می مردم از بعضی وحشت و ترس باعث ام چهره

 خودکشی فکر مردم های نگاه و ها حرف خاطر به ها وقت بعضی

 . ام کرده

  . بشم گیر زمین و بشه بیشتر ام بیماری ترسم می

خود و عدم  با بیگانگی

 امید به زندگی
خیلی از چهره ام  و داره ورم صورتم خیلی اول  جراحی عمل از بعد

  .بدم می آد
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 و هستم خسته خودم از خودم است شده پانسمان صورتم تمام وقتی

 ببینه را من شرایط این تو کسی خواد نمی دلم

 و شوم می تحمل کم و عصبی که هست من روی فشار قدر این

 . کنم رفتار عصبانیت با اطرافیان با هست ممکن

 . ترسم می آینده از. ندارم امیدی چیز هیچ به

همسرم چند سال بعد هم من را قبول استرس  رو دارم که آیا 

 اگر صورتم بدتر شه چی؟. می کنه

 بدبخت را ای دیگه ک  خوام نمی. کنم نمی فکر خانواده تشکیل به

شرایط خودم رو که میبینم به خودم اجازه نمیدم به عشق فکر ...کنم

 .کنم

  من؟ آدم، همه این بین چرا گم می هم  و شوم می عصبانی خدا از

خواستگار که میومد مامان من به خواهر بزرگم می گفت حالا الان 

 اینا بیان من چطوری بهشون بگم این تن  پر از لکه است؟

  

 

در واق  زنادگی  .  گیرد در هر دو روایت فهم جهان و تجربۀ آن برای بیماران از طریق بدن است که شکل می

شان قارار دارد و ایان    تجربۀ زیستۀ خا  این افراد از بدناین افراد یک فرایند یا سفر است که در مسیر آن 

باه عباارت دیگار تجسام آناان اسات کاه تجاار          .  دهاد  مندی نحوۀ آگاهی آنان را از جهان شکل مای  بدن

شان خودشان را فهم کارده،   مریک و بیماران ایرانی هر دو از طریق بدن.  کند بندی می شان را ساختار زندگی

ان در هر دو روایات بیماار  .  دهند شان با دیگران را سامان می شکل گرفته و نوع رابطه شان اهداف و آرزوهای

این فهم از بدن، موجب بیگانگی آنان از خود شده، به این معنا  ح  خوشایندی نسبت به بدن خود ندارند و

ای است    به گونهکند، از مواجهه با خود هراس دارد و هویت ای را برای خود تصور نمی بیمار آینده گاهی که

خودی را ترسیم کرده است و او را مجا  کند که نقض  ای شود که مرزهای خودی و غیر که  سوژۀ ایدئولوژی

، یاا  «.دهم که از من بترساند  ها حق می به آن»: گوید  مثال امیر می طور به. حقوق انسانی نسبت به او روا است

ه چرا با این چهره به خیابان آمده اسات، او در جاوا    کند ک دهد وقتی شخصی به او اعتراض می توضیح می

 . «خواهم معذرت می»: گوید تنها می

بعد پرستار اومد به من گفت پدر شما پوست  سفیده، چشماش رنگیاه شاما    ،یک بار با پدرم بیمارستان بودم »: گوید شیوا می

خاودم  » :گویاد   محدثاه مای   .«...مان مای دونام خاودم     «!شما چقدر زشاتی » :چرا انقدر زشتی؟ به همین واضحی به من گفت
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باید دربااره شارایطم    ندونستم اگر بیا چون می. خواستگارا نیان دادم و یه کاری می کردم که اصلاً های منفی نشون می واکن 

  .«پذیره صحبت کنم و اون نمی

هاا را درک   ایان واکان   او . انگیازد، آگااه اسات    هایی که این بدن برمی مریک نیز از بدن خود و واکن 

عدم وجود یک آینه و دستور صریح سرپرستار مبنی بر عادم نصاب   .  کند، او نیز با بدن خود بیگانه است می

ود در آینه به صورت ش وقتی او مجبور می  .کند آینه در اتاق او تحت هیچ شرایطی، این بیگانگی را تقویت می

هاای   آپ کلوز (شب و یک بار هم در کودکی در خوا یفت یک بار در جوانی به زور منشی ش) خود نگاه کند

 .کشد متعدد، آن را به صورت یک تجربۀ تروماتیک برای او به تصویر می

 «وارگی در مدل پزشکی زیستی در زندگی مریک شی»مفاهیم مرتبط با مقولۀ : 2جدول شماره 

 نمای  به را مریک بدن لندن، پاتولوژیست جامعۀ مقابل در دکتر

 .گذارد می

 

 ابژۀ مثابه به بدن معاینۀ

 پزشکی

 

 در وارگی شی

 پزشکی مدل

 در زیستی

 مریک زندگی

 در را او های بیماری و ها ناهنجاری مریک بدن به اشاره با پزشک

 .برد می نام یک به یک ها پاتولوژیست مقابل

 . است دکتر برای مطالعاتی موضوع مثابۀ به مریک بدن

 یک عنوان به مریک معرفی و کشف دلیل به پزشک شدن معروف

 پزشکی مطالعاتی مورد

 

 و پزشک هژمونیک رابطۀ

 سوم مثابۀ به او از کردن صحبت و مریک با کلامی ارتباط حدأقل  بیمار

 شخص

 در دائمی مسکنی مریک به که گذارد می جلسه بیمارستان کمیتۀ

 .بدهد بیمارستان

 مکان بیمارستان

 از بیماران جداسازی

 جامعه
ثابت شود یک  که بماند بیمارستان در تواند می صورتی در مریک

 . موجود انسانی اما بیمار است 

 

 «ی در تجربه زیسته بیماران ایرانیتسلط پزشکی زیست»مفاهیم مرتبط با مقولۀ : 9جدول شماره 

 این مورد در بیشتر. شود می تمام و کند می معاینه را من بدن پزشک

 . کند می درد بدنت کجای مثلاً که پرسند می

 

 ابژۀ مثابۀ به بدن معاینه

 پزشکی

تسلط 

پزشکی 

 زیستی
. کنه نمی فرق ها  آن برای! پرسند نمی چیزی روانی و روحی لحاظ از

 . کنند می را خودشان کار
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 . کنند حل را( فیزیکی) پزشکی مشکل خواهند، می بیشتر

 شکل ما بین دوستی رابطۀ یک روم، می دکترم پی  بچگی از چون

 . دارم که مختلفی مسائل از کنه می صحبت من با. گرفته

 

 رابطه دوستانه کادر درمان

 . دارند عاطفی رابطۀ و هستند صبور پرستارها 

 رفتار خو  خیلی و ها بیمارستان در هم هستند خیر های انسان

 .کنند می

از پرستارا طوری رفتار میکردند که توی اتاق عمل که بودم یه سری 

 .دکتر باهاشون برخورد میکرد

 رابطه حذفی کادر درمان

یه پرستاری تا من رو دید رفت یه اتاق دیگه دوست  رو آورد و 

 .یواش شروع کرد حرف زدن که این زنه رو ببین

وقتی میریم آزمای  خون میدیم، دستک  دستشون ندارن ولی 

 میبینن سری  دستک  دستشون میکننوقتی پوست ما رو 

تی که من رو دید گفت خدا رو یک بار بستری که بودم یه پرستار وق

 .ر، برگشتم به  گفتم میتونستی آهسته بگی من نشنومشک

 

در روایات مریاک،   . در مورد نحوه ارتباط پزشک و بیمار با تغییرات پاردایمی در علم پزشکی مواجه هساتیم 

گیارد و ناه    شود که رابطه حول بیماری شاکل مای   بیمار در پارادایم پزشکی زیستی فهم میرابطۀ پزشک و 

بیماری نوعی انحراف و نقص است و پزشک تنها کسی است که دان  را در اختیار دارد و اوسات کاه   .  بیمار

تواناد در   مکانیکی اسات و بیماار نمای    ،این رابطه.  در یک رابطۀ هژمونیک باید نقص را شناسایی و رف  کند

شاود،   اش نادیاده گرفتاه مای    های وجودی او به غیر از مسئله زیستی فرایند درمان شرکت کند و دیگر جنبه

به تبعیت از پارادایم اثباتی در ای است که  و دوره 12البته باید در نظر گرفت که روایت مریک مربوط به قرن 

 . بر پزشکی حاکم استتی پارادایم زیس ،حوزۀ فلسفۀ علم

دهاد، اماا    در روایت مریک هر چند دکتر جوان رفتار متفاوتی با مریک دارد و او را از سیرک نجات مای 

اباژه علام   »ء و یاک   دکتر جوان، مریک را به مثابۀ یک شی. های بدن مریک است هدف او مطالعۀ ناهنجاری

در نهایت او به لطف مریک یا به . دهد ن نمای  میو در حالت عریان در مقابل جامعۀ پاتولوژی لند« پزشکی

در این نوع رابطاه، بیماار   .  شود عنوان محقق معروف می که کشف کرده است، به ای «پدیدۀ پزشکی»عبارتی 

مریاک و پزشاک نیاز،     ۀدر رابط. ا حول مسئلۀ بیماری استء است و ارتباط پزشک و بیمار تنه تنها یک شی
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اما رابطۀ نامتقارن و نابرابرشان تقریباً تا انتهای فایلم   شود، تدریج بیشتر می بطه بهاگرچه در طول فیلم این را

رئای   در واق  برای اینکه پزشک جاوان و  .  شود واسطۀ توجه خا  پزشک به بدن بیمار مریک حفظ می به

ردن به اینکاه او  کنند و پ  از پی ب یک انسان شناسایی کنند، او را امتحان می ۀبیمارستان، مریک را به مثاب

به او اجازه می دهناد در بیمارساتان بماناد، اماا او همچناان باه مثاباۀ یاک          ،توانایی خواندن و نوشتن دارد

رود و برای تکمیل ماکت کلیسا که تنها قسمت بالای آن از پنجاره  بتواند از بیمارستان بیرون  نمی« دیگری»

هاای   جتماعی برای او مکان ناامنی است کاه خاودی  سپهر ا. اتاق  پیداست، باید از تخیل خود کمک بگیرد

هاست، تنها جاایی اسات کاه     بهنجار در آن تعامل دارند و بیمارستان که محل جداسازی نوعی از نابهنجاری

 . تواند به عنوان خانه در آن سکونت کند مریک می

دهد که هر چند هنوز مواجه با بیمار در پاردایم  پزشک و بیمار نشان می ۀروایت بیماران ایرانی از رابط

های پارادایم پزشکی  پزشکی زیستی بر حوزۀ علوم پزشکی تسلط دارد، اما این پاردایم در طول زمان با مؤلفه

 -روانای  -ترین ویژگای پااردایم پزشاکی زیساتی     مهم. اجتماعی به چال  کشیده شده است -روانی -زیستی

پزشک و بیمار یک رابطاۀ   ۀنق  فعال و مشارکتی دارد و رابط ماعی این است که بیمار در فرایند درماناجت

برقراری رابطۀ دوستانه و مشارکت بیمار در روند درمان، مانند توضیح خواستن از او در مورد نحوۀ . برابر است

شرایطی خواهد داشات و در   عمل جراحی، دردهایی که تحمل کرده و حتی این که پ  از عمل جراحی چه

هار چناد آناان نیاز     .  وگویی صمیمانه بین پزشک و بیمار در روایت برخی بیماران مشهود است نهایت گفت

 . را بکنند« کار خودشان»خواهند  کند که در نهایت پزشکان می اشاره می

بیمارساتان بساتری    ،سه باار   ماهی دوم آسیب زده بود مجبور بودم که  یه مدت نوروفیبروماتوز به معده» :گوید شیوا می

رفتم بیمارستان تیم پزشکی میومدن بالا سار   سری که من می یادم میاد هر. شو بدهند و مجبور بودن معده من رو شست وبشم 

دادن، لباس من رو بادون   کردن براشون توضیح می کلی دانشجو جم  می...گفتن من و بدون اجازه، حتی به خانواده من هم نمی

کنند، به لباسم، باه بادنم    ها که همه دارند به من نگاه می برام این نگاه ،من خب بچه بودم خیلی دردناک بود. زدن بالا زه میاجا

یعنی بدون اجازه، حتی این اد  رو نداشتن که بگن اجازه است ما لبااس تاو رو بازنیم باالا و بارای خودشاون راحات عکا          

 «ای زهبدون هیچ اجا ،کردن گرفتن، نگاه می می

 «وردن فردیت انسانی در زندگی مریکتلاش برای به دست آ»مفاهیم مرتبط با مقولۀ : 2جدول شماره  

  .کنند می محبت مریک به ملکه و تئاتر هنرپیشۀ

 

 

 با ارتباط برقراری

 

 

 دست به برای تلاش

 انسانی فردیت آوردن

 .هنر به مریک توجه

 .کند می امضا خود نام با ساخته کلیسا از که را ماکتی مریک

 کتا  از هایی قسمت خواندن طریق از ارتباط برقراری برای تلاش
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 مریک زندگی در جامعه .مقدس

 .مریک ریختن اشک و دکتر همسر با مریک دیدار

 .کند می خطا  من عزیز بسیار دوست را مریک هنرپیشه

 داند می چون شده، کامل او زندگی که گوید می دکتر به مریک

 .دارد دوست را او کسی

 توسط او با داشتن برابر زاویۀ و مریک با چشمی ارتباط برقراری

 .هنرپیشه

  عادی حالت به خوابیدن برای مریک تصمیم

 

 بدن  با مریک آشتی

 .کند می مراقبت او بدن از و شسته را مریک بدن پرستار

 .زند می شانه را موهای  مریک

 .کند می نگاه آینه در خود چهرۀ به آرام  با او

 .شود می وارد( جامعه در) تئاتر در و پوشیده شلوار و کت مریک

 

 

 «تلاش برای به دست آوردن فردیت انسانی در زندگی بیماران ایرانی»مفاهیم مرتبط با مقولۀ : 8جدول شماره

 به مثلاً که کرده تشویقم و کرده حمایت من از همیشه ام خانواده

 .بدهم ادامه خواندن درس

 

 

 

 با ارتباط برقراری

 جامعه

 

 

 

 

 

 

 دست به برای تلاش

 انسانی فردیت آوردن

بیماران  زندگی در

 ایرانی

ها بچه.همینجور میرم جامعه و خیلی هم دوستم دارند

خیلی شدید من رو دوست دارند دوستان خیلی زیادی دارم، تو 

مدلهای مختلف از دکتر، رئی  شورای . مغازه تو محفل شعر

شهرمون هم من رو دوست داره و به من میگه شعرات خیلی 

خوبه، یا افراد دیگه، پیرزن، دختربچه، مرد، همه جور دوستی من 

ه زندگی، سالم هم دارم  خیلیهاشون رو اصلا من امید میدم ب

 . هستنا ولی از من امید میگرن

 

 در و نشدم اذیت هم مدرسه بودیم، محلی هم ام دوستان با چون
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 . کردم پیدا خوبی دوستان هم دبیرستان و راهنمایی

 رابطه تونم نمی دیگه چون کنار، بکشم را خودم نباید کنم می فکر

 . کنم برقرار

موندن، این که بشینم همه بگن این  یاد گرفتم که بسه تو خونه

 .دیگه با خودم گفتم بسه. دختره مریضه، چند بار عمل شده

 صمیمی خیلی من با و هستند دختر که دارم دوستانی از خیلی

 دارم زیادی دوستان دانشگاه تو.. .کنند می دل درد حتی و هستند

 .سینما مثلاً ریم، می بیرون هم با که

 

 . هستم وابسته هاآن به و دارم خانواده با خوبی رابطۀ خیلی

من سعی کردم به خاطر خانواده م این بیماری رو قبول  کنم 

شاد باشم تا اونا هم یه جوری احساس خوشبختی رو داشته باشن 

 .تو زندگی

خودم را از هیچی محروم ..  .آید نمی بدم خودم از دیگه الآن

نوروفیبروماتوز داری نمی تونی بری نمیکنم که بگم نه چون تو 

 تو جم 

 

 بیماران با آشتی

 بدنشان

 اینستاگرام در را خودم های عک  الان و آمدم کنار بدنم با

 .گذارم می

یه مدت از نوروفیبروماتوز خیلی نفرت داشتم ولی بعدش سعی 

 کردم باهاش دوست باشم

 . هستند زیبا نظرم به دارم، دوست را هام دست

با خودم فکر کردم دو تا راه بیشتر ندارم یا بمونم و زندگی کنم یا 

اگر . اگر قراره بمیرم، باید قر  بخورم و خودکشی کنم. بمیرم

دیگه . قراره زندگی کنی، بلند شوم، یا علی بگویم و زندگی بکنم

 .تصمیم گرفتم زندگی کنم

 و کنم کمک ام خانواده به و کنم پیدا شغلی بتونم که دارم امید

 .باشم شان پشتیبان

 تلاش در جهت اطلاع چون سطح فرهنگ و . بیمارها تو شهرستان ها خیلی اذیت میشن
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مون رو به نظر من اطلاعات جامعه... سطح سواد خیلی پایین تره

چون وقتی که اطلاعات . های نادرباید ببریم بالا در زمینه بیماری

 شهپرسن، نه نگاهشون آزار دهنده میداشه باشن نه سوال می

اگر جامعه بیاد به مردم بفهمونه، بشناسونه، نه تنها بیماری ما، 

های نادری که از لحاظ پوستی و هاهری تحت تاثیر همه بیماری

قرار میگیرن، خیلی از مردم علم و آگاهی ندارنمیدونن بابا این 

 مشکل قرار نیست به اونها سرایت کنه

 رسانی 

جا افتاده یعنی نیومدند توضیح بدهند، مثل  موناین تو جامعه

شناسند که فقط آسیب  برای خود همه سرطان رو می. سرطان

 طرفه

 

  

 

« برقراری ارتباط با جامعه»زیستۀ مریک، او ح  فردیت خود را از طریق  ۀدر ادامۀ روایت و در فرایند تجرب

پذیرد و داغ ننگ و پیامدهای آن را  خودی میبرخی از تعاملات اجتماعی که او را همچون . آورد به دست می

داشتنی است،  شود درک او از خودش نیز تغییر کند و ح  کند که مقبول و دوست کند، موجب می طرد می

هر چناد محال اقامات او در یاک بیمارساتان      .  البته این شرایط به واسطۀ ایدئولوژی داغ ننگ ناپایدار است

اش آن را مرتب  ای که او با سلیقۀ شخصی خانه. شود  انی صاحب یک خانه میاست، اما او به مثابۀ یک فرد انس

شاده باه فردیات     رسد مریک موفق به نظر می.  کرده، از جمله عک  مادر و دوستان  را به دیوار زده است

در سکانسی او با رضاایت  . یافته نیازمند مسکن و جایی برای اسکان است که نف  تجسمخود دست یابد؛ چرا

کند و در آرام  به خود ادکلان   اندازد، موهای خود را شانه می های شیکی که بر تن دارد می هی به لباسنگا

آشاتی باا   »دهندۀ این است که مریاک باه    این سکان  نشان. کند زند و به آرامی چراغ اتاق را روشن می می

که بارای دیادن مریاک    بار منشی شیفت شب و مردمی  رسیده است، اما این صحنه با ورود خشونت« بدن 

وقتی مریک در اتاق  تنهاست و لباس مرتبی به تن دارد، بدن  صاف . ریزد اند، به هم می پول پرداخت کرده

شاود، بادن    ای از اوبااش وارد مای   و مطمئن است، زمانی که منشی شیفت شب برای نمای  مریک به دسته

بازی در دستان منشی شیفت شاب   شب خیمهمریک ناگهان تعادل خود را از دست داده و تبدیل به عروسک 

 .کشاند شود که او را به دنبال خود می می

هایی که بر کسب فردیت مریک تأکید دارد، شاهد تلاش او برای ساخت ماکت  در یکی دیگر از سکان 

توان بدون داشتن یک بدن مااهر انجاام داد، باه نحاوی کاه       کلیسا هستیم، اما این کار دستی هریف را نمی
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به این ترتیاب اسات   . ورزد دوربین هم با دنبال کردن بردبارانۀ حرکات دست مریک بر این موضوع تأکید می

مریک امضاای خاود را زیار ایان ماکات      . کند که بدن او به صورت خلاقانه خود را با ابزارهای هنری بیان می

 . زند، این امضاء نشانۀ آشکاری است از عاملیت مریک می

ایرانی از به دست آوردن فردیت از ایان جهات متفااوت اسات کاه حمایات خاانواده در        روایت بیماران 

در . بهاره باود   مادرش از آن بای مرگ حمایتی که مریک به دلیل . ها مهم است گیری فردیت انسانی آن شکل

ن شاا  گیری هویت و فردیات  در شکل «شناسند می»ها را  ای که آن های صمیمانه روایت بیماران ایرانی و جم 

اش ابتدا حاضر نبوده از خود عکسی  شوندگان که در فرایند تجربۀ زیسته امیر یکی از مصاحبه. کنند کمک می

کناد و اکناون حاضار     کم با بدن خود آشتی می های خانوادگی و اجتماعی کم داشته باشد، در جریان حمایت

های  ر صفتتعریف خویشتن ب است در فضای مجازی عک  خود را منتشر کند، خودش را پذیرفته و در زمان

یا معتقد است که او در مشکلات به دوستان  راهنماایی  ؤر ،دیگر ۀشوند یا مصاحبه کند  خو  خود تأکید می

تار   شیوا نیز از علاقه و عشاقی کاه باه شاغل  دارد و از هماه مهام      . دهد ها گوش می دهد، به درددل آن می

اش را باه مثاباۀ انساانی مسائول و      او فردیات . گوید می کند، اش احساس می مسئولیتی که نسبت به خانواده

. «همکارهایم می گویند بیا کلاسای تعمیرات باذار بچاه هاا یاه چیازی یااد بگیارن       » :گویدمحمد می. کند خلاق تأیید می

همچنین بیماران ایرانی تلاش می کنند در برخورد با جامعه به آنان در مورد بیمااری خاود اطالاع دهناد و     

 ۀتعامال جامعاه باا خاود را باه مثابا       ۀهای نادر هساتند و نحاو   رسانی وسی  در مورد بیماری اطلاعخواستار 

کانم توضایح بادم بارای      من خودم سعی مای » :گوید مریم می .کنند آگاهی و نقصانی در دان  جامعه ارزیابی می عدم

  «.گم که مسری نیست هست میبینیم کسی کنجکاوه یا نگران  می ام را و مثلاً و بگم اسم بیماریاطرافیان 

 گیر  نتیجه

روایتی تاریخی از زندگی یک بیماار نوروفیرومااتوز و بیمااران ایرانای در ساال       ۀتحلیل روایت مریک به مثاب

گذشت زمانی طولانی همچنان طرد و حذف اجتمااعی و  در دو زمان و مکان مختلف نشان داد که  با  1982

بیمارانی که باا مشاکلات فیزیکای ناشای از ایان        .نوروفیبروماتوز ادامه داردفرهنگی مربوط به انگ بیماری 

پیامادهای داغ نناگ   .  مواجاه شاوند  تر فرهنگی و اجتماعی نیز رو هستند، باید با مسائل پیچیده هبیماری روب

ار در گذشته طرد و حذف فیزیکی بوده و بیم.  تغییری نکرده است و تنها نحوۀ اعمال آن متفاوت شده است

هار چناد اکناون ایان     . ها کلامی و نماادین اسات   شد، اکنون خشونت و به زنجیر کشیده می خورد می شلاق

به واساطۀ نگااه   « موجودی غریبه»آیند، اما این کنجکاوی برای دیدن  نمی ها به نمای  در بیماران در سیرک

با گذشت سالیان این بیماران  کند و خیرۀ جامعه به آنان، ترس و وحشت مردم، تمسخر و خنده نمود پیدا می

هار چناد اکناون بیماار     . شاود  مانناد و حقاوق انساانی آناان نقاض مای       باقی می« دیگری»همچنان در مرز 

مانناد   اماا حضاور او در مراکاز عماومی شاهر      ...ند درس بخواناد، کاار کناد و   توا نوروفیبروماتوز در هاهر می



24 

 ...بیماران نوروفیبروماتوز ایرانی ۀزیست ۀتجرب ۀمطالع

 

هاای زیساتی ایان افاراد باه       بنابراین تنها کااه  فرصات    .رو است با چال  روبه... استادیوم، بازار، مدرسه و

تر رفته و به صورت آشکاری که در زمان جوزف مریک نمایان بود، مشهود نیسات و چاه بساا     های پنهان لایه

 . تر باشد تغییر چنین شرایطی سخت

دو دیادگاه   توان نتیجه گرفت، در دنیای مریک و بیمااران ایرانای، تغییار    ها می همچنین از تحلیل یافته

برداری از  استفاده و بهره در واق  هلم، سوء.  نسبت به بدن، به صورت بدن عینی و بدن زیسته، مشخص است

زمانی که مریک یا بیماران ایرانی در بخشی از جامعه .  پیامدهای درک بدن یک فرد به مثابه بدن عینی است

مطاابق باا   . دهاد  ه این نوع از تعامل را شکل مای ها از دیدگاه بدن زیسته است ک شوند، درک آن پذیرفته می

درک و مشاهدۀ افراد دیگر با این کند،  مطر  می« بدن عینی»و « بدن زیسته»آنچه پدیدارشناسی از مفهوم 

شاود، یعنای مرکاز فعالیات و      عناوان بادن زیساته، شاناخته مای      شاود کاه بادن دیگاری باه      شرط آغاز می

ایان بادان   . کنایم، فارق دارد   قصدمندی، و این با دیگر اشیای فیزیکی که ما در دنیاا مشااهده مای   /عاملیت

تاوانیم شاخص دیگار را درک کنایم، بلکاه شاناخت        معناست که از طریق مشاهده و شناختی معمولی، نمی

همادلی یاک تجرباۀ     . شاود  نامند، ممکن مای  می« همدلی»پدیدارشناسان شخص دیگر تنها از طریق آنچه 

شویم و فاعلیت دیگران را از منظار یاک    ارادی است که در آن ما به سوی تجار  زیستۀ یک فرد هدایت می

کنیم کاه تغییار از    در فرایند کسب فردیت انسانی در روایت این دو بیمار مشاهده می. فهمیم شخص دوم می

 -نی به سمت بدن زیسته حتی در تغییر پارادایمی از پزشکی زیستی به سمت پزشاکی زیساتی  فهم بدن عی

 . اجتماعی مشهود است -روانی

تار شادن    رناگ  در علوم پزشاکی و در نهایات کام    موجب کسب فردیت و تغییر پارادایمدر نهایت آنچه 

خاانواده،  » اران ایرانی بارهاا باه   که بیم طور همان. است« شناخت»تواند باشد، مفهوم  پیامدهای داغ ننگ می

کنند که به مثابۀ انسانی کامال از طارف    اشاره کرده و تأکید می« شناسند دوستان و کسانی که آن ها را می

تاوان در   ترین اقدامات ارتباطااتی کاه مای    رسد یکی از مهم بنابراین به نظر می. اند شان پذیرفته شده دوستان

ام داد، توجه به بدن زیسته در این بیماران، همدلی با آنان، ایجااد رابطاۀ   ننگ انجتبعات داغ راستای کاه  

اجتماعی و شناسایی آنان به جامعه است،  اماا   -روانی -برابر پزشک و بیمار و تقویت پارادایم پزشکی زیستی

حم و های مناسب ارتباطی استفاده شود تا منجار باه تار    از روش« شناخت»باید مراقب بود که در ایجاد این 

خاودی معناا    بندی بین خودی و غیر که ترحم و دلسوزی نیز در تقسیمسوزی برای این بیماران نشود؛ چرادل

رساانی   هاای سارگرمی و اطالاع    توانند از هرفیت ها در ایجاد این شناخت می در این بین، رسانه. کند پیدا می

در نهایت بایاد توجاه داشات هار چناد       .خود در جهت پذیرش این بیماران به مثابۀ انسانی کامل بهره ببرند

ها شکل گرفته است اما بسایار ناپایادار اسات، حملاه      تلاش برای کسب فردیت و ارتباط با جامعه و رف  انگ

حمیاد  کشااند، چنانچاه    باه انازوا مای    اوباش به مریک و تمسخر و طرد برخی از افراد جامعه بیمار را مجادداً 
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کنه، دیگه تا چناد وقات دلام     با دوستانم، یک دفعه یکی رد می شه و بهم توهین میحالم خو  هست، رفتم بیرون » :گوید می

شاوند و ایان    ایادئولوژی داغ نناگ مای    ۀ  این بیماران به طور متناو  سوژدر واق «.خواد از خانه بیرون بیام نمی

 . کند زدایی را متزلزل می فرایند انگ
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