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Introduction 

The women suffering from breast cancer can narrate their life experiences of the disease in cyberspace. They can also 

turn it into a platform on which they can express and reveal their identity, in addition to reading and writing about the 

disease. For women, cyberspace has been transformed into a place where they discover their new identity through 

interaction and giving it a new meaning. They use stories of the disease to rebuild the world of shattered daily life in 

order to show who they were and who they are. Due to the wide spread of breast cancer among Iranian women 

especially for the decreasing age of cancer incidents in our country, this illness has received considerable attention. 

The purpose of the present study is to find out how women with breast cancer use new information networks in the 

process of understanding and experiencing their disease, and in particular how the patients explain and interpret 

themselves, their own relationships, and post-illness issues by using these tools. 

 
Material & Methods 

After a preliminary study, the research was conducted 

at two hospitals, Shahid Ghazi and Tabriz International 

Hospital. We visited women suffering from breast 

cancer, while at the same time they used the new 

electronic media to cope with their problem, to define 

their own identity after illness, to create new 

relationships and social participation, and to receive 

information. For this purpose, we conducted qualitative 

interviews based on Grounded Theory with 20 patients 

about the understanding and experience of the disease 

and about how they use the virtual world. To analyze 

these interviews, the basic research codes which 

actually constitute the main concepts of the study, were 

identified and named by coding method in the first 

stage. The following categories were extracted in the 

second stage: 1- experiencing and defining the disease, 

2- identifying aware and empowered patients, 3- 

contrasting information networks, and 4- signifying 

thier own identity in virtual space. 

 

Discussion of Results & Conclusions 

By analyzing and describing these categories, we find 

out that the patients experience major mental and 

psychological changes that lead to their deep distress. 

Thus, it creates the new needs for them after the illness 

and especially after amputation. One of the most 

important tools that can meet these needs today is an 

electronic network or cyberspace. Cyberspace is a 

place where a world of relationships and information 

on any subject is accessible at any moment. Among the 

issues available in this space, there are issues related to 

the body, diseases and the medical field. Information is 

very essential in order to empower patients. 

Researchers believe that along with technology 

advances, we are witnessing the emergence of a new 

consumer health identity which is called online self-

helper. These new identities having access to 

information, especially through the internet and new 

technologies, are big steps towards taking 

responsibility for their own health. By exploring and 

being active in this space, patients show that they have 

become active, aware, and empowered actors in this 

field and wanted to gain control and power over their 

bodies, not merely being passive observers. The social 

networks, on the other hand, have the potential to bring 

people together and create new individual and 

collective identities through interaction and dialogue. 

http://jas.ui.ac.ir/article_24158.html
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When a patient's reflective writings about herself are 

digitally discussed in a program, self-expression, self-

disclosure, and the relationships created in a social 

group greatly help a patient to manage her health and 

accept and cope with the new identity. In sum, the 

results show that the new information technology is 

increasingly becoming an area where women with 

breast cancer not only receive information about their 

illness but also create narratives about breast cancer. 

Women with breast cancer are deeply interested in 

defining their identity and empowerment; therefore, 

they use cyberspace as an area to create new forms of 

knowledge, awareness, and functionality in relation to 

the disease. 

 

Keywords: New Information Networks, Illness 

Identity, Breast Cancer, Narrative, Information, 

Empowerment. 
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 چکیده

نند؛ ك براي زنان مبتلا به سرطان سينه دنياي مجازي به مکاني تبدیل شده است كه در آن با تعامل و گفتگو هویت جدید خود را كشف مي

صورت كيفي و بر پایۀ راهبرد نظریۀ  المللي تبریز به هاي شهيد قاضي و بين بنابراین، این پژوهش ميان زنان مبتلا به سرطان سينه در بيمارستان

بيماري  نفر انجام شده است. هدف، بررسي این مسئله است كه زنان مبتلا به سرطان سينه در فرایند درک و تجربۀ 04اي با گروه نمونۀ  زمينه

كنند. نتایج پژوهش با استفاده از مصاحبۀ عميق با گروه نمونه و با ارائۀ چهار مقولۀ  هاي جدید اطلاعاتي استفاده مي خود چگونه از شبکه

هاي اطلاعاتي و معنابخشيدن به هویت خود در فضاي مجازي، نشان  تجربه و تعریف بيماري، هویت بيمار آگاه و توانمند، پارادوكس شبکه

اي هستند كه زنان مبتلا به سرطان سينه در  شدن به عرصه اي در حال تبدیل طور فزاینده هاي جدید اطلاعاتي ازجمله اینترنت به دهند شبکه مي

ي آورند و آن را به منبعي برا هاي خود را دربارۀ سرطان سينه به وجود مي كنند. همچنين روایت شان دریافت مي آنها اطلاعاتي دربارۀ بيماري

طور عميق به تعریف هویت خود و توانمندسازي  كنند. زنان مبتلا به سرطان سينه به  هاي احساسي، عاطفي و هویتي تبدیل مي حمایت

 كنند. اي براي خلق اشکال جدید دانش، آگاهي و عامليت دربارۀ بيماري استفاده مي منزلۀ عرصه مندند و براي این منظور از اینترنت به علاقه

  هاي جدید اطلاعاتي، هویت بيماري، سرطان سينه، روایت، اطلاعات، توانمندسازي : شبکهکلیدی های واژه
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 مقدمه و بیان مسئله

ها و  هاي جدي براي بيماران داستان از آنجا كه بيماري

شناساني كه در  كنند، جامعه خاطرات زیادي را ایجاد مي

سنگيني  كنند، وظيفۀ نوشتي مطالعه مي نامه هاي زندگي پژوهش

دارند: استفاده از تجارب بيماران براي كمک به تداوم 

 :Riessman, 2015)ها  پردازي دربارۀ بيماري  ها و نظریه پژوهش

. هر بيماري شکاف و توقفي در زندگي كنوني به وجود (1055

طور كامل  آورد و زندگي روزانۀ جاري را متوقف و حتي به مي

دربارۀ مفهوم خودمان و  شود كند. بيماري سبب مي تعطيل مي

هایي باشيم كه  زندگي تجدیدنظر كنيم و مجبور به تغيير فرضيه

هاي حاد  ایم. بيماري  ریزي و تعيين كرده مان برنامه براي زندگي

در بهترین شکل تنها قادرند تأثير موقتي در زندگي ما بگذارند؛ 

شکاف محدود و گذرایي كه ممکن است سبب شود ما دربارۀ 

مان در برابر شکنندگي حوادث بازاندیشي كنيم؛ اما  زندگي

هاي اساسي زندگي ما را تغيير  طور معمول پایه بيماري مزمن به

دهد؛ زیرا بيماري ازنظر كيفي شرایط زندگي متفاوت و  مي

رسد پس از بيماري دامنۀ  كند. به نظر مي جدیدي را خلق مي

شویم به  يهاي ما گسترده و متنوع نيست و ما مجبور م گزینه

چيز معناي  آینده با دیدگاه كاملاً متفاوتي بنگریم؛ بنابراین، همه

 ,Hyden)منزلۀ بخشي از زندگي زنده  كند: به جدیدي پيدا مي

شود؛ زیرا  . بيماري موجب بازاندیشي در هویت مي(52 :1997

 ,Plumridge)شود  هویت امر خطير بازاندیشي محسوب مي

هاست  ها و نگرش اي از نقش هو هویت بيماري مجموع (1999

كه افراد دربارۀ خودشان و دركشان از بيماري به وجود 

. متفکران معتقدند ما در پایان (Yanos, 2010: 74-75)آورند   مي

بریم؛ مقطعي  قرن بيستم در یکي از مقاطع نادر تاریخ به سر مي

كه ویژگي بارز آن دگرگوني فرهنگ مادي ما با آثار یک 

هاي  یافته بر محور فناوري اورانۀ جدید سازمانپارادایم فن

ها  ها و شبکه . این فناوري(13: 9911)كاستلز، اطلاعاتي است 

آوري  اند كه مردم را براي ایجاد ارتباط، جمع ابزارهایي

اطلاعات و تعامل ازطریق خدمات با فواصل دور، بسيار سریع 

كنند  و آسان و بدون محدودیت زمان و مکان قادر مي

(Nilsson, 2006: 198) ابزارهاي اطلاعاتي و الکترونيکي جدید .

هاي اجتماعي مجازي چنان در اعماق  ازقبيل اینترنت و شبکه

توان گفت  اند كه مي زندگي و روابط انسان امروزي رخنه كرده

اند و ادامۀ  ناپذیر و ناگسستني تبدیل شده به جزئي جدایي

ت. چنانچه ازنظر برخي پذیر نيس زندگي بدون آنها دیگر امکان

نویسندگان این ابزارها تمام جوانب فرهنگي و اجتماعي ما را 

اند و در حال ایجاد فرهنگ خاص خود هستند و  در بر گرفته

آورند؛  پيامدهاي فرهنگي خاص خود را نيز به وجود مي

اي ميداني  بنابراین، هدف پژوهش حاضر این است كه مطالعه

هاي جدید اطلاعاتي ازقبيل  از چگونگي كاربرد فناوري

اینترنت در حوزۀ پزشکي و بيماري انجام و اطلاعات زیادي 

هاي بيماران و  دربارۀ اهميت این ابزار در زندگي روزانۀ گروه

روابط در حال ظهور بين بيماران مبتلا به سرطان سينه ارائه 

دهد. اطلاعات براي توانمندسازي بيماران بسيار اساسي است. 

هاي فناورانه شاهد  معتقدند ما همراه با پيشرفت پژوهشگران

كنندۀ بهداشت جدیدي هستيم كه آنها را  ظهور هویت مصرف

نامند. قابليت دسترسي این  مي« خودیاریگران آنلاین»

ویژه ازطریق اینترنت و  هاي جدید به اطلاعات به هویت

سوي بر عهده گرفتن  بزرگ به هاي جدید گامي  فناوري

 :Henwood, 2003)رۀ سلامتي خودشان است مسئوليت دربا

591.) 

دليل ارائۀ  هاي اجتماعي مجازي به استفاده از شبکه

هاي  بخشي، مزیت اطلاعات، حمایت، اميد و دلگرمي و روحيه

كنندگان داشته است. دنياي  بسيار مهمي براي بيماران و مراقبت

كند كه در جستجوي اطلاعات و  مجازي بيماراني را جذب مي

اند؛ زیرا امکان بالقوۀ  ایت رواني، احساسي و عاطفيحم

هاي آنلاین براي كمک به خودمدیریتي بيماران،  جماعت

تشویق تغيير سبک زندگي و افزایش توانمندسازي آنها بسيار 

هاي  . سایت(Winkelman, 2005: 307-309)گسترده است 

 شوند، هاي اجتماعي غيرانتفاعي كه پل مراقبت ناميده مي شبکه

كنند و با  به روابط بيماران دربارۀ مسائل سلامتي كمک مي

 (.Han, 2013)كنند  هایشان از آنها حمایت مي نوشته
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دهد  هاي اخير نشان مي گذاري سلامت در سال اسناد سياست

قابليت دسترسي فراوان به اطلاعات سلامتي ازطریق اینترنت 

یابي شود كه براي ارز سبب ظهور بيماران بسيار آگاهي مي

هاي درماني متفاوت تواناترند. امروزه  خطرات و منافع شيوه

، بر عامليت و «انتخاب آگاهانه»شدۀ  نيز مفهوم فراوان استفاده

وسيلۀ این قبيل بيماران  حس توانمندسازي دلالت دارد كه به

شناسي نيز بعد از  هایي در جامعه شود. چنين بينش تجربه مي

گيدنز به وجود آمد و از این  «كنندۀ بازاندیش مصرف»مفهوم 

عقيده حمایت شد كه توسعۀ عمومي دانش پزشکي ازطریق 

هاي جدید ازقبيل اینترنت بيماران را توانمند  فناوري رسانه

. فناوري موبایل امکان و (Henwood, 2003: 589)خواهد كرد 

آزادي جدیدي براي توجه به بسياري از تقاضاهاي 

ت و یکم ارائه داده است. هاي بهداشتي قرن بيس مراقبت

ها و وسایل الکتریکي دستي  سيم و سيستم هاي بي دستگاه

 ,Jokela)اند  هاي پزشکي كرده هاي فعاليت شروع به تغيير شيوه

بينيم  كند ما مي هاردي اظهار مي  . همان طور كه ميشل(2009

نقش »كه اینترنت نقش مهمي در تسریع فرایند تغيير شکل 

او معتقد است   كند. اقتدار پزشکان ایفا مي بيماران و« بيمار

زماني كه افراد سوار موج اینترنت براي اطلاعات پزشکي 

نگرند؛ بلکه به  منزلۀ بيمار نمي شوند، دیگر به خودشان به  مي

شوند كه دانش  تبدیل مي« مصرف كنندگان بازاندیش»

كنند و گاهي اوقات به چالش  تخصصي را ارزیابي مي

 (.in: Pitts, 2004: 37-38)كشند   مي

بنا به نظر مدافعان توانمندسازي ازطریق اینترنت، استفادۀ 

اي از تجارب دربارۀ  وسيع از این فناوري روایت دامنۀ گسترده

كند. ازجمله فضاي سایبري به زنان  سرطان سينه را تشویق مي

هایي براي به چالش كشيدن اقتدار هژمونيک  فرصت

بعاد اجتماعي بيماري ارائه متخصصان پزشکي و تحقق ا

هایي براي روایت تجاربشان و ارائۀ تعاریف  دهد و فرصت مي

زنان  (.Pitts, 2004: 37)كند  جدید از خود و هویت را ایجاد مي

مبتلا به سرطان سينه، در فضاي مجازي تجارب زندۀ بيماري 

توانند  كنند كه مي اي تبدیل مي  خود را روایت و آن را به عرصه

رۀ بيماري خود بخوانند و بنویسند و هویت خود را بيان و دربا

آشکار كنند. براي زنان دنياي مجازي به مکاني تبدیل شده 

است كه با تعامل و گفتگو قادرند هویت جدید خود را كشف 

ها از  كنند و معناي جدیدي به آن بدهند. آنها در این شبکه

شدۀ  هاي بيماري براي بازبرساخت جهان متلاشي روایت

كنند تا نشان دهند چه كساني بودند  زندگي روزانۀ استفاده مي

دادن   و چه كساني هستند؛ بنابراین، قصد پژوهش حاضر پاسخ

ها و ابزارهاي اطلاعاتي و  لات است: فناوريبه این سؤا

دیجيتالي قدرتمند در حوزۀ بيمار و بيماري تا چه حد و تا 

بخشي به خود  رایند هویتاند و زنان مبتلا در ف كجا نفوذ كرده

كنند؟ معناي هویت  ها استفاده مي چگونه از این ابزارها و شبکه

شود؟ چگونه  در فضاي مجازي براي آنها چگونه محقق مي

هاي اطلاعاتي، ظهور هویت بيمار آگاه و  دسترسي به فناوري

كند؟  پذیر مي شده امکان توانمند را بين گروه بيماران بررسي

هاي اطلاعاتي چگونه هویت بيماران را در  وريطور كلي فنا به

گيري، ارائۀ حمایت  جهت روند درمان، كنترل بيماري، تصميم

اجتماعي و احساسي و كمک به تغيير رفتار براي ارتقاي 

دليل شيوع گستردۀ بيماري  كنند؟ به سلامتي آگاه و توانمند مي

تلا به آمدن سن اب ویژه پایين سرطان سينه بين زنان ایران و به

این بيماري در كشور به این بيماري توجه شده است. همزمان 

سازي،  با افزایش سالخوردگي جمعيت و فرایند پزشکي

پزشکي  هاي زیست سرطان به نقطۀ كانوني خدمات و پژوهش

؛ البته تاكنون (Kerr, 2018: 553)شود  در سراسر جهان تبدیل مي

مبتلا به سرطان هاي كيفي زیادي دربارۀ مسائل زنان  پژوهش

اند جوانب  اند و پژوهشگران سعي كرده سينه انجام شده

هاي رودرروي زنان بيمار را بسنجند و از ابعاد  مختلف چالش

غيرپزشکي این بيماري پرده بردارند. آنها همواره به كيفيت 

زندگي این بيماران از وضعيت رواني تا روابط خانوادگي و 

طوري كه با جستجویي ساده  بهاند؛  اجتماعي آنها توجه كرده

توان به حجم بسيار زیادي از مقالات دربارۀ كيفيت زندگي  مي

این بيماران پس از ابتلا دسترسي پيدا كرد؛ اما با گسترش 

شدۀ دهۀ اخير در  هاي مجازي و فضاي دیجيتالي رویۀ شبکه بي
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كشور، تاكنون از این منظر به موضوع نگاه نشده است كه این 

برند و در این  گونه از دنياي مجازي بهره ميبيماران چ

تغييرات شگفت سهم و بهرۀ آنها چيست؛ به عبارت دیگر، 

براي گشودن ابعاد رواني، خانوادگي، اجتماعي و اقتصادي 

هاي در خور توجه و مناسبي انجام  سرطان سينه پژوهش

دهند دربارۀ این مسئله پژوهشي  اند. مطالعات نشان مي شده

است كه هویت این بيماران پس از بيماري  انجام نشده

شود و در این ميان  ها و تحولاتي مي دستخوش چه دگرگوني

هاي جدید اطلاعاتي چگونه به این هویت معنا و مفهوم  شبکه

بخشند. پژوهش حاضر به همين منظور و براي پركردن این  مي

خلأ پژوهشي انجام شده است. با توجه به رواج گسترده و 

هایي كه امروزه افراد براي دسترسي به  شبکه روزافزون

هاي جدید در تمام ابعاد و  ها و آگاهي اطلاعات، دانش

گيرند، هدف پژوهش حاضر  هاي زندگي از آنها بهره مي زمينه

مطالعۀ این امر است كه بيماران مبتلا به سرطان سينه از 

ها و  هاي اطلاعاتي و اجتماعي ازقبيل اینترنت و سایت شبکه

هاي نقل و انتقال اطلاعات  كه راه -افزارهایي مانند تلگرام  منر

هاي برقراري ارتباط با دیگران را بسيار سریع، ارزان و  و شيوه

ها در  برند و این شبکه هایي مي چه بهره -اند  آسان كرده

معنابخشيدن به هویت آنها پس از بيماري چه جایگاهي پيدا 

 كنند. مي

 

 پیشینۀ پژوهش

هاي گروهي براي  منابع رسانه»( در پژوهش 2000) 9ریيز

ها و معایب آنها براي زنان  اطلاعات سرطان سينه: مزیت

هاي عميق زنان مبتلا به سرطان سينه  ، تجارب و نگرش«مبتلا

هاي گروهي بررسي كرده است. او  را دربارۀ اطلاعات رسانه

زن مبتلا در سه گروه سني به شيوۀ گروه متمركز  94با 

ها را تحليل محتوا  نيافته مصاحبه و سپس این مصاحبه ساخت

كرده است. او دریافت كه زنان به اطلاعات انواع گوناگون 

هاي پزشکي،  ها و كتاب  هاي گروهي ازجمله مجله رسانه

                                                      
1 Rees 

ها و  هاي زنان، روزنامه ها، نوارهاي ویدیو، مجله اعلاميه

لاعات هاي تلویزیون توجه دارند و نتيجه گرفت كه اط برنامه

هاي بسياري دارند و  هاي گروهي مزیت رسانه

ها و  هاي گروهي ازقبيل مجله كنندگان، منابع رسانه  مشاركت

تلویزیون را در افزایش آگاهي دربارۀ سرطان سينه سودمند و 

هاي گروهي  كنند؛ در عين حال اطلاعات رسانه مفيد تصور مي

آنهایي كه تازه ویژه  كنندگان به معایبي نيز دارد؛ زیرا مشاركت

كردند منابع  شان تشخيص داده شده بود، گمان مي بيماري

كردن  دليل توجه به ابعاد منفي و بزرگ هاي گروهي به رسانه

اند؛ بنابراین، این پژوهش  كننده مسئله، ترسناک و افسرده

هاي گروهي ازقبيل مجلات  كند ناشران منابع رسانه پيشنهاد مي

باشند و اطلاعات دقيق، كاربردي و  زنان از این دوگانگي آگاه

 آميز دربارۀ سرطان سينه ارائه دهند. كمتر مبالغه

بيماري و توانمندسازي اینترنت: »( مطالعۀ 2004) 0پيتز

را « نوشتن و خواندن دربارۀ سرطان سينه در فضاي مجازي

 14ماهه،  انجام داده است. در این پژوهش در طول دورۀ نه

شد كه بازماندگان سرطان سينه سایت شخصي شناسایي  وب

ایجاد كرده بودند و محتواي اصلي آنها سرطان سينه بود. پيتز 

اي است كه زنان مبتلا به  معتقد است امروزه اینترنت عرصه

خوانند و  سرطان سينه در این عرصه دربارۀ بيماري خود مي

كنند.  نویسند و دربارۀ هویت و شرایط خود گفتگو مي مي

بخشي تصور شده  اي زنان فضاي رهایيفضاي مجازي بر

هاي جنسيتي فراتر روند،  توانند در آن از نقش  است كه مي

 خود را كشف و اشکال جدیدي از دانش را خلق كنند.

تکنولوژي اطلاعات براي »( پژوهش 2008) 9سولومون

را با این گفته « هاي مزمن حمایت از خودمدیریتي در بيماري

اهي كه فعالانه در مدیریت كند كه افراد آگ شروع مي

هاي روزانۀ بيماري مزمنشان درگيرند، عوامل تغيير در  چالش

اند. نتایج دلالت بر این دارند كه  هاي بهداشتي سيستم مراقبت

وسيلۀ افراد براي  به ITها بر استفاده از  بيشتر پژوهش

خودآموزي و خودمدیریتي متمركزند و تعداد كمتري از 
                                                      
2 Pitts 
3 Solomon 
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اند كه تشریک   هایي را مشخص كرده مطالعات نيز برنامه

هاي   ها و فعاليت مساعي پزشکان و افراد را در برنامه

كنند؛ درنهایت، این مطالعۀ  پذیر مي خودمدیریتي امکان

هاي  هاي سيستم مراقبت سيستماتيک، اهميت توسعۀ شالوده

هاي خودمدیریتي و  براي حمایت از فعاليت ITبهداشتي 

 كند. ت بيماري مزمنشان را تأیيد ميكوشش افراد براي مدیری

منظور  هاي دیجيتالي به شبکه»( در مقالۀ 2018) 9منزر

هاي اطلاعاتي  معتقد است شبکه« مشاركت افراد داراي ناتواني

هاي بااهميتي براي مشاركت اجتماعي افراد داراي  كننده تسهيل

دادن این مسئله است كه  اند. هدف او نشان ناتواني در جامعه

اطلاعاتي مبتني بر خدمات دیجيتالي،  -ارتباطي   اع فناوريانو

كنند كه از  پيوستگي و مشاركت اجتماعي افرادي را تسهيل مي

هایي را  برند. منزر تاریخچۀ پژوهش رنج مي  انواع ناتواني

( 0494-0493ساله ) 3بررسي كرده است كه در طول دورۀ 

وسعه و تکميل رسد كه ت منتشر شده بودند و به این نتيجه مي

ابداعات فناورانه كه هدفشان ارتقا یا تسهيل مشاركت 

 اجتماعي افراد داراي ناتواني است، اهميت دارد.

هاي كنوني در  چالش»( نيز در پژوهش 2018) 0سيتيگ

، نه «تکنولوژي اطلاعات سلامت مرتبط با سلامت بيماران

 ها هاي اطلاعاتي را براي كمک به سازمان چالش اصلي شبکه

هاي  هاي بهداشتي، مؤسسان فناوري و مؤسسات مراقبت

گذاران  ریزان و سرمایه اطلاعات سلامت، پژوهشگران، برنامه

هاي اطلاعات سلامت مرتبط با سلامت بيماران شناسایي  شبکه

ند از:  ها عبارت و توصيف كرده است. چند مورد از این چالش

یابي خطرات ها و ابزارهایي براي ارز ( توسعۀ الگوها، روش9

هایي براي تشخيص هویت روشن  ( ایجاد شيوه0ها  شبکه

( انجام اقداماتي براي مدیریت مناسب ابزارهاي نقل 9بيماران 

هایي براي بيماران  ( ایجاد روش0هاي اطلاعاتي  و انتقال شبکه

 هاي اطلاعات سلامت. با هدف ارتقاي امنيت شبکه

امل كليدي بررسي عو»( مقالۀ 9917صادقي و عسکریان )

                                                      
1 Manzoor 
2 Sittig 

را با « مؤثر بر پذیرش فناوري اطلاعات در ميان پرستاران

هدف بررسي عوامل مؤثر بر پذیرش فناوري اطلاعات ميان 

ها و تفکرات آنان در  ها، انگيزه پرستاران و تحليل نگرش

كارگيري سيستم اطلاعات باليني به رشتۀ تحریر درآوردند.  به

نفر از  940است كه بر تحليلي  -این مطالعه از نوع توصيفي 

 9917پرستاران شاغل در دانشگاه علوم پزشکي قم در سال 

نامۀ  هاي آن پرسش انجام شده و ابزار گردآوري داده

شود كه كه  گيري مي ساخته است؛ درنهایت، چنين نتيجه محقق

بيشتر پرستاران فناوري اطلاعات را در كار باليني خود 

اتي همانند برنامۀ آموزشي اند؛ اما لازم است موضوع پذیرفته

هاي  مناسب مربوط به فناوري اطلاعات و سرعت بالاي رایانه

 طور جدي بررسي شوند. ها به موجود در بخش

( نيز كاربرد فناوري 9917آباد و همکاران ) بلبان محمدي 

اطلاعات و ارتباطات در ارتقاي سلامت فردي و اجتماعي را 

مند با جستجوي  نظامصورت  بررسي كردند. این مطالعۀ به

هاي مرتبط  هاي معتبر و كتاب هاي اینترنتي، نشریه وسيع پایگاه

در این زمينه تجزیه و تحليل شده است. نتایج بررسي حدود 

هاي اطلاعاتي  مقاله در این زمينه نشان دادند فناوري 14

شده است.  ابزاري باارزش براي انتشار اطلاعات شناخته

هاي جدید اطلاعاتي در  ي فناوريهمچنين نتایج توان بالا

 دهند. افزایش سطوح دانش مرتبط با سلامت افراد را نشان مي

 

 روش پژوهش

از آنجا كه موضوع این پژوهش مطالعۀ تجربۀ یک بيماري 

شان است،  مزمن و ذهنيت خود بيماران دربارۀ هویت بيماري

ترین روش براي این  منزلۀ مناسب اي به روش نظریۀ زمينه

انتخاب شده است. در پژوهش حاضر دربارۀ افراد  موضوع

مبتلا به یک بيماري جدي، چگونگي تأثير بيماري بر هویت 

این افراد و اینکه بيماران در ارتباط با دیگر افراد ازطریق 

هاي اجتماعي چه تغييرات هویتي را تجربه و چه  شبکه

كنند، مطالعه شده  هایي را كسب مي ها و آگاهي توانمندي

تفسير جامعي  اي استفاده و ؛ بنابراین، از شيوۀ نظریۀ زمينهاست
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كنندگان دربارۀ هویت بيماري در ارتباط  از تجارب مشاركت

شود؛ زیرا این روش یک روش  هاي اطلاعاتي ارائه مي با شبکه

ها و  آوري منظم داده پژوهش كيفي است و با استفاده از جمع

اي دربارۀ یک  هها به شکلي استقرایي و زمين توسعۀ روش

چارمز معتقد است  .(011: 9911)سفيري، رود  پدیده به كار مي

اي از راهبردهاي پژوهشي مفيد   اي مجموعه  شيوۀ نظریۀ زمينه

دهد. افراد مبتلا به  براي مطالعۀ تجربۀ بيماري مزمن ارائه مي

هاي خود را  هاي مزمن مانند بيشتر افراد برساخت بيماري

هاي افراد بيمار فهم آنها را از  ند. برساختكن واقعيت تلقي مي

 :Charmaz, 1990)دهد  تجارب و شرایط متنوعشان نشان مي

1161-1162.) 

المللي  هاي شهيد قاضي و بين این پژوهش در بيمارستان

هاي بسيار  تبریز انجام شده است. این دو بيمارستان، بيمارستان

ن دارند. هاي مختلف ازجمله بخش سرطا اند كه بخش مجهزي

تمام مراحل درمان بيماران سرطاني از تشخيص، جراحي، 

شود.  ها انجام مي درماني تا رادیوتراپي در این بيمارستان شيمي

ابتدا با كسب اجازه از مدیریت بخش امکان مصاحبه با بيماران 

به پژوهشگر داده شد. معيار انتخاب بيماران براي مصاحبه 

هاي اطلاعاتي  تفاده از شبکهمبتلابودن به سرطان سينه و اس

بود. جامعۀ هدف، زنان مبتلا به سرطان سينۀ آشنا با فضاي 

مجازي بودند كه از این فضا براي معنابخشيدن به هویت خود 

كردند.  و آگاه و توانمندكردن خود پس از بيماري استفاده مي

پژوهش مصاحبه شد.   نفر براي نمونۀ 04از بين این افراد با 

گيري نظري شناسایي و  ندگان با استفاده از نمونهكن مشاركت

هاي كيفي براي  انتخاب شدند كه راهبرد اصلي در پژوهش

هایي است كه بيشترین اطلاعات را براي  انتخاب نمونه

آورند. به نظر گليزر و اشتراوس  پژوهش به ارمغان مي

ها  گيري نظري عبارت است از فرایند گردآوري داده نمونه

طور همزمان  پردازي كه از این طریق تحليلگر به براي نظریه

كند و  هاي خود را گردآوري، كدگذاري و تحليل مي داده

هایي را در مرحلۀ بعدي گردآوري و  گيرد چه داده تصميم مي

گيري بر   ؛ یعني نمونه(991: 9919)فليک، آنها را از كجا پيدا كند 

ودن آنها انجام بودن موردها با پژوهش و نه نمایاب مبناي مرتبط

هاي این پژوهش متأهل  . بيشتر نمونه(909: 9919)فليک، شود  مي

بودند و فرزند و سطح تحصيلات متوسط و پایين داشتند. آنها 

ها یا  دليل سرطان سينه جراحي شده بودند و یکي از سينه به

گيري براساس  بخشي از آن برداشته شده بود. فرایند نمونه

ها و  قف شد؛ یعني زماني كه بينشقانون اشباع نظري متو

هاي جدید كسب نشد؛ البته  عقاید جدیدي ازطریق مصاحبه

هاي یکساني  كنندگان به مقوله  مصاحبه مشاركت 93-97بعد از 

اشاره كردند و پژوهش به اشباع نظري رسيد؛ اما براي تقویت 

 فرایند پژوهش چند مصاحبۀ دیگر هم انجام گرفت.

یافته  ساخت هاي نيمه از مصاحبه ها براي گردآوري داده

هاي  ها در پژوهش ترین شيوۀ گردآوري داده منزلۀ اصلي به

كنندگان خواسته شد تجربۀ   كيفي استفاده شد. از مشاركت

زیستۀ خود از بيماري، معناي زندگي پس از بيماري و استفاده 

شده را توصيف و تفسير كنند؛ زیرا مصاحبۀ  اي از فضاي رسانه

ها در انواع مختلف  ۀ مفيد گردآوري دادهعميق شيو

ویژه یک مصاحبه گفتگویي  هاي كيفي است. به پژوهش

یافته است. مصاحبۀ عميق اجازۀ كشف ژرف موضوع یا  جهت

دهد؛ بنابراین، روشي مفيد براي  اي خاص را مي تجربه

هاي عميق  هاي تفسيري است. ماهيت ژرف مصاحبه پژوهش

كنندگان از تجاربشان را ارائه  تامکان استخراج تفسير مشارك

-14طور معمول بين  ها به . مصاحبه(Charmaz, 2006)دهد  مي

كنندگان  كشيد و همۀ آنها با اجازۀ مشاركت دقيقه طول مي 34

هاي كيفي، قبل  شد. براساس اصول اخلاقي پژوهش ضبط مي

ماندن اطلاعات بيماران به آنها  از شروع مصاحبه از محرمانه

كنندگان و احترام به  اده شد. حفظ گمنامي مشاركتاطمينان د

حسن ظن آنها به پژوهشگر و دادن اختيار تام براي ادامه یا 

ها  اي است كه در مصاحبه  ترک مصاحبه ازجمله اصول اوليه

اي طراحي  گونه مراعات شد. ضمن اینکه سؤالات مصاحبه به

د. شدند كه با روحيۀ خاص بيماران سازگار باشن و مطرح مي

همدلي و همزباني با بيماراني كه نام سرطان بر آنها حک شده 

است، از دیگر تکاليف اخلاقي و انساني پژوهشگراني است 
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كنند. براي شروع و انجام  ها مطالعه مي كه در این حوزه

مصاحبه ابتدا راهنماي مصاحبه و سؤالات تنظيم شد؛ اما در 

شد؛ سپس راهنماي مصاحبه تنها كليات موضوع گنجانده 

هاي بيماران بقيۀ سؤالات براي فهم و كشف  براساس پاسخ

 هاي بيماران مطرح شد.  دیدگاه

شروع كار مصاحبه بدینگونه بود كه ابتدا منشي بخش 

ليست و شمارۀ تخت بيماران مبتلا به سرطان سينه را به 

داد. پژوهشگر پس از مراجعه به بيماران مدنظر،  پژوهشگر مي

كرد كه آیا دربارۀ بيماري خود از فضاي  ؤال ميابتدا از آنها س

كنند یا خير. اگر جواب منفي بود هيچ  مجازي استفاده مي

شد؛ اما اگر جواب مثبت بود مصاحبه  اي انجام نمي مصاحبه

ترین معيار  شد؛ زیرا استفاده از فضاي مجازي مهم شروع مي

ماراني كه مصاحبه با بيماران بود؛ البته ناگفته نماند پيداكردن بي

هم مبتلا به سرطان سينه باشند و هم از فضاي مجازي استفاده 

كنند و هم قادر به پاسخگویي به سؤالات باشند، اندكي سخت 

ها انجام و تکميل شدند. از  ها طول كشيد تا مصاحبه بود و ماه

شد،  ها در شهر تبریز و به زبان تركي انجام مي آنجا كه مصاحبه

هویت به بيماران و سپس چگونگي  تفهيم موضوع و مسئلۀ

استفادۀ آنها در این زمينه از فضاي مجازي به تلاش و تقلاي 

زیادي نياز داشت؛ زیرا بيشتر مواقع بيماران یا سؤالات را 

شدن دوباره از موضوع دور  شدند یا بعد از متوجه  متوجه نمي

شدند و تنها به مسائل و مشکلات  و به حاشيه كشيده مي

كردند. ذكر  در خانواده، بيمارستان و ... اشاره ميشخصي خود 

هاي كيفي حجم نمونه  این نکته ضروري است كه در پژوهش

تواند از ابتدا مشخص شود؛ پس با توجه به معيارهاي  نمي

پژوهش یعني مبتلابودن به سرطان سينه و استفاده از فضاي 

هاي پژوهش شروع شد و بعد از  مجازي مصاحبه با نمونه

ها حاصل نشد.  هاي جدیدي از مصاحبه مصاحبه داده 04م انجا

در ابتداي كار راهنماي مصاحبه و سؤالات كلي تنظيم شد. در 

راهنماي مصاحبه پس از سؤالات جمعيتي و شروع بحث، 

هاي  سؤالاتي از این قبيل گنجانده شد: آیا از اینترنت و شبکه

تر چه كنيد؟ بيش اجتماعي دربارۀ بيماري خود استفاده مي

هاي  كنيد؟ در گروه مطالب و موضوعاتي را جستجو مي

اجتماعي بيشتر چه موضوعاتي دربارۀ بيماري بين اعضا رد و 

شود؟ این موضوعات بر هویت و ذهن و روحيۀ شما  بدل مي

گذارد؟ معناي زندگي و اميد به زندگي شما پس  چه تأثيري مي

ترونيکي چه از بيماري و پس از دریافت اطلاعات و روابط الک

تغييري كرده است؟ و ... ؛ اما همان طور كه ذكر شد و 

هاي كيفي براساس  براساس اصول مصاحبه در پژوهش

هاي بيماران به سؤالات كلي پژوهش، سؤالات دیگري  پاسخ

در اثناي مصاحبه براي فهم بيشتر دیدگاه بيماران مطرح و 

 ميده شود.شد تا تجربۀ عميق آنها در این زمينه فه پرسيده مي

هاي  براي اطمينان از دقت و اعتباربخشي به یافته

پژوهش، یکي از بيماران چند ماه پژوهشگر را عضو یکي از 

هاي تلگرامي كرد كه بيشتر اعضاي آن گروه بيماران مبتلا  گروه

به سرطان سينه بودند. در این گروه پژوهشگر از نزدیک شاهد 

طلاعات رد و بدل شده بين ها و ا ها، روابط اعضا و پيام فعاليت

آنها بود. انجمن حمایت از بيماران سرطان سينۀ تبریز هم 

گروه و كانال تلگرامي براي بيماران ایجاد كرده است؛ اما 

توانند در آن  براساس قوانين انجمن تنها خود بيماران مي

ها عضو شوند و كس دیگري اجازۀ عضوشدن  ها و كانال گروه

وهشگر در گروهي كه عضو آن شده بود، در آنها را ندارد. پژ

طور جدي فعاليت  از نزدیک شاهد بود چگونه اعضا به

كنند  كنند، همدیگر را راهنمایي و نهایت سعي خود را مي مي

تا با تعامل و گفتگو اميد به زندگي همدیگر را افزایش دهند و 

به این ترتيب هویت جدید خود را كشف كنند و آن را 

 بپذیرند.

اي غني در مصاحبه به پژوهشگر دانشي از دنياي ه داده

كند. با داشتن این نوع  شده را ارائه مي تجربي یا مسئلۀ مطالعه

كنندگان و تجاربشان را  ها پژوهشگر منظور مشاركت داده

ها ازنظر  كند؛ درنتيجه، تحليل او از داده كشف مي

هاي  شود. به همين دليل در پژوهش دهندگان شروع مي پاسخ

شود.  ها و تحليل آنها همزمان انجام مي ي گردآوري دادهكيف

هاست  اولين مرحلۀ اصلي تحليل شامل كدگذاري داده
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ها و ایجاد  )كدگذاري حلقۀ محوري بين گردآوري داده

هاست(. با توجه به اینکه  اي براي توضيح این داده نظریه

 اي، معتقد است این شيوه چارمز، از پيشتازان مهم نظریۀ زمينه

اي از راهبردهاي پژوهشي مفيد براي مطالعۀ تجربۀ  مجموعه

شده  هاي گردآوري دهد، در تحليل داده بيماري مزمن ارائه مي

اي   كند نظریۀ زمينه از رویکرد چارمز استفاده شد. او اظهار مي

( مرحلۀ اوليه 9كم دو مرحلۀ اصلي است:  شامل دست

یا بخشي از  )آغازین( كه شامل نامگذاري هر كلمه، هر خط

( مرحلۀ متمركز و انتخابي كه شامل استفاده از 0هاست.  داده

بندي،  ترین كدهاي اوليه براي طبقه ترین و متداول مهم

بخشي و سازماندهي به مقدار زیادي از  تلخيص، انسجام

هاي  هاست. هنگام انجام كدگذاري اوليه، صاحب داده داده

ردآوري و تحليل هاي تحليلي و ادامۀ گ اوليه براي ایده

هاي بيشتر هستيم. كدگذاري اوليه شامل خوانش دقيقي از  داده

هاست. در طول كدگذاري اوليه، هدف گشودن همۀ  داده

ها  هاي نظري ممکني است كه بر خوانش ما از داده جهت

كردن و  دلالت دارند؛ سپس از كدگذاري متمركز براي مشخص

ها استفاده  رگي از دادهها در مجموعۀ بز ترین مقوله ایجاد اصلي

شود و  شود. انسجام نظري با كدگذاري متمركز شروع مي مي

 (.Charmaz, 2006)یابد  هاي تحليلي بعدي ادامه مي در طول گام
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 های پژوهش یافته

هاي پژوهش از رویکرد چارمز به نظریۀ  براي تحليل یافته

شود. چارمز معتقد است تحليل نظریۀ  فاده مياي است زمينه

( متمركز. در 0( اوليه 9اي شامل دو مرحلۀ اصلي است:  زمينه

ترین حادثه و عملکردي كه  مرحلۀ كدگذاري اوليه مهم

ترین گفته، اظهارات و  كند یا مهم پژوهشگر به آن توجه مي

شوند  بياناتي است كه در مصاحبه بااهميت و اساسي تلقي مي

شوند؛ اما  در این مرحله از تحليل برجسته و نامگذاري ميكه 

شوند؛  ها ایجاد مي در مرحلۀ دوم یعني كدگذاري متمركز مقوله

یعني در این مرحله پژوهشگر كدهایي را كه در مرحلۀ 

كدگذاري اوليه براي توضيح رویدادها، فرایندها یا موضوعات 

س تشریح دهد، انتخاب و سپ بسيار مهم و اساسي تشخيص مي

كنندگان  ها و اظهارات مشاركت كند. در این مرحله گفته مي

اند در  پژوهش كه در مرحلۀ كدگذاري اوليه مشخص شده

شوند؛ درواقع،  تر بررسي مي تر و انتزاعي سطحي كلي

تر و گویاتري از  هاي پژوهش عصاره و طرح انتزاعي مقوله

ها و هنگام  هكردن مصاحب اند؛ پس از پياده مفاهيم اوليۀ پژوهش

تحليل آنها كدهاي زیادي به دست آمد؛ اما براي پژوهشگر 

كدهایي اهميت داشت كه با موضوع پژوهش یعني هویت و 

 فضاي مجازي ارتباط داشتند.

ها،  هاي پژوهش اولين بخش شروع تحليل براي ارائۀ یافته

بخش كدگذاري اوليه یا كدگذاري آزاد است. كدگذاري اوليه 

هاست و هدف آن، گشودن همۀ  قيقي از دادهشامل خوانش د

ها دلالت  هاي نظري ممکني است كه بر خوانش داده جهت

دارند؛ بنابراین، در این مرحله مفاهيم اصلي پژوهش مشخص 

شوند. در این پژوهش در مرحلۀ كدگذاري اوليه مفاهيم   مي

اصلي شناسایي شدند. در مرحلۀ كدگذاري متمركز كه شامل 

ترین كدهاي اوليه براي  ترین و متداول هماستفاده از م

هاست،  بخشي و سازماندهي داده بندي، تلخيص، انسجام طبقه

ها شامل موارد زیرند:  چهار مقوله استخراج شدند كه این مقوله

هویت بيمار آگاه و توانمند،  -0تجربه و تعریف بيماري،  -9

ت معنابخشيدن به هوی -0هاي اطلاعاتي،  پارادوكس شبکه -9

شده در مرحلۀ  خود در فضاي مجازي. مفاهيم شناسایي

هایي براي هویت،  اند از: مخاطره كدگذاري اوليه عبارت

ها و افزایش اطلاعات،  هاي هویتي پس از بيماري، شبکه ارزش

هاي اجتماعي و روحيۀ بيماران، اطلاعات بيمار و رابطه  شبکه
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هاي  شبکههاي اجتماعي و اميد به زندگي،  با پزشکان، شبکه

سان تيغي دولبه، هویت و معناي زندگي پس از  اطلاعاتي به

شدن با  ها، مأنوس بيماري، جستجوي مداوم اطلاعات در شبکه

هویتي،  هاي مجازي، قطع سينه و احساس بي هاي شبکه گروه

هاي  هاي اجتماعي و وابستگي مشاوره با دوستان در شبکه

ها در مرحلۀ  ههویتي. این مفاهيم كه حاصل تحليل مصاحب

شده در پژوهش را  ترین مفاهيم كشف اند، مهم كدگذاري اوليه

به این مفاهيم، در كدگذاري متمركز  گيرند. با توجه در بر مي

تر  تر و انتزاعي ها یا همان مفاهيم، در سطحي كلي مقوله

 شود: مشخص شدند كه در زیر تحليل آنها ارائه مي

 

 تجربه و تعریف بیماری

هاي   ها براي بررسي پيچيدگي د جدیدي از پژوهشامروزه رون

مدیریت بيماري در زندگي روزانه شروع شده است. 

هاي این مطالعات مشتمل است بر اینکه افراد  دلالت

كنند. این  هایشان را دربارۀ مقولۀ سلامت تعریف مي هویت

كنند كه چگونه مدیریت بيماري   مطالعات همچنين آشکار مي

دهد كه در طول زمان دربارۀ  ویایي را نشان ميفرایند فعال و پ

هاي پزشکي و شرایط گوناگون  منابع اجتماعي، فعاليت

كند؛ در حالي كه این مطالعات  ساختارهاي اجتماعي تغيير مي

هاي مختلف كمک كرده  به فهم ما از مدیریت بيماري به شيوه

هاي مطالعاتي زیادي باقي است. ازجمله اینکه  است، هنوز خلأ

براي بخشي از مدیریت بيماري افراد چه تغييراتي را هنگام 

تشخيص و تجربۀ بيماري در طول زندگي تجربه و چگونه 

؛ اما (Nowakowski, 2019: 3-4)كنند  این تغييرات را تفسير مي

ناگزیر بيماران  بدون شک مسائل بيشماري وجود دارند كه به

یرش آنها آماده رو شوند و خود را براي پذ باید با آنها روبه

 كنند:
 اصلاً و خوردم مي غصه خيلي و بودم ناراحت خيلي اوایل»

 اون نداشتن وقت هر واقعاً. بيام كنار باهاش تونستم نمي

 كنم قبول تونستم نمي و شدم مي دیوانه اومد مي یادم عضو

 كه پذیرفتم و اومدم كنار اونم با نه الان ولي شده؛ قطع كه

 (.ساله 91 ليلا،)« بوده خداوندي مصلحت بالاخره

هاي همراه  ها و نداشتن رو شدن با محدودیت هنگام روبه

با بيماري مزمن، افراد فهم علائمشان را در ارتباط با این 

كنند كه آنها چه كساني بودند و چه كساني  جستجو مي

. در این صورت فرد و (Barker, 2002: 281)توانند باشند  مي

 كند: مي بدن او اهميت جدیدي پيدا
 و شدم خودم سينۀ در اي توده متوجه پيش سال یک»

 هر گفت دكتر. بشي عمل باید گفتن و دكتر رفتم بلافاصله

 رو سينه كل هم و ورداریم رو توده هم یعني شه مي دوتاش

 من وردارن، رو سينم كل نذاشتم من اما ورداریم؛

 سکته ميرم، مي من بشه برداشته سينه كل اگه دونستم مي

 از عضوي سينه. ورداشتن رو توده فقط همين براي كنم. مي

 زندگي عضو یک بدون بتونه آدم شه مي مگه بدنه. اعضاي

 هم. بکنم تونم نمي هم تصور رو سينه قطع من كنه؟

 زیبایي اندام یک هم و زنانه اندام یک هم و بدنه از عضوي

 .(ساله 01 سعيده،)« است

غييرات هویتي ابتدا با در بيماران مبتلا به سرطان سينه، ت

یابند  شود. آنان به یکباره خود را زني مي قطع سينه عارض مي

كه عضو زنانۀ خود را از دست داده است و این حالت 

احساسات غریب و ناخوشایندي دربارۀ هویتشان براي آنها 

آورد: احساس كمبود و نقص، احساس زشتي اندام،  پيش مي

ویژه در مراحل اوليۀ بيماري  از دست دادن زیبایي و ... . به

اینگونه نگرش به خود بسيار شدید و عميق است؛ تا حدي كه 

حتي ممکن است این احساسات آنها را به انزوا بکشاند و از 

گيري كنند. در چنين  هاي دوستان و خانواده كناره جمع و گروه

هاي مجازي و الکترونيکي  هاي دوستان در گروه مواقعي شبکه

شوند.  راي گریز از این انزوا محسوب ميدستاویزي ب

اند كه  ترین عواملي تعریف شده هاي دیجيتالي از مهم فناوري

كنند و براي تشویق  هاي اجتماعي كمک مي به كاهش شکاف

و حمایت از مشاركت اجتماعي و افزایش كيفيت زندگي افراد 

 .(Manzoor, 2018)شوند  استفاده مي

 هم اونجا. فعالم هم اعياجتم يها شبکه و ها گروه تو»

 ارتباط با هم اونجا و هستن من مثل كه دوستاني هستن

 داشته وجود دربارۀ كانسر كه رو مطلبي هر اونجا. داریم

 اونجا كنه خوب رو مون روحيه كه چيزي یا. ذاریم مي باشه

 تا چند و جالب كليپ یک دیروز همين مثلاً. ذاریم مي
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 خوشم خيلي كه اومد ها بچه از یکي گذاشتم. شاد آهنگ

 شارژ رو حالم خيلي و شدم مي درماني شيمي داشتم و اومد

 و روان و روح به مربوط كه شناختي  روان مطالب. كرد

 و مياد خوششون همه هم اكثراً. ذاریم مي باشه خودآگاهي

 شاد يها آهنگ وها  كليپ. خوبه مطالبت كه كنن مي تشکر

 مون همه قصد. ذاره مي آدم روحيۀ تو خوبي تأثير خوب و

 بشن خوشحال بشه، شاد بشه، خوبها  روحيه اینه كه

 با. درمان ادامۀ به بشن اميدوار. زندگي ادامۀ به بشن اميدوار

. كنن مبارزه نااميدي با. كنن مبارزه خودشون افسردگي

 واقعاً ها گروه تو. بپذیرن رو خودشون شرایط و بيماري

 جلوه كوچيک ؛ بلکهنکنيم بزرگ رو بيماري كنيم مي سعي

 رو شرایط این بتونيم تا بدیم جلوه عادي چيز یه بدیم،

 (.ساله 11 طاهره،)« كنيم تحمل

هر چيز پس از از دست رفتن ارزش و اهميت خاصي 

هایي است كه تا در  ویژه سلامتي از پدیده كند. به پيدا مي

دسترس ماست و تا این نعمت خدادادي بزرگ را داریم، 

پنداریم و آنگونه كه باید   را كاملاً عادي مي حضور و وجودش

فهميم  دانيم؛ اما بعدِ از دست دادن آن مي قدر آن را نمي

بدیلي بودیم؛ گوهري كه هر  صاحب چه گوهر گرانبها و بي

لحظه امکان دارد از دست برود و به یکباره ببينيم كه در 

 ایم:  ترین حقيقت زندگي یعني مرگ قرار گرفته معرض حقيقي
 فکر حالا تا من كه اینجوریه بيماري از پس كيستم من»

 گم مي زندگي، تو باشه مهم اینقدر سلامتي كه كردم نمي

 فکر. بودم ندیده. خورد نمي بهم هم سرما یه حتي من دیگه

 كه بينم مي الان ولي باشه؛ داشته تأثير اینقدر كردم نمي

 كنه نمي فکر مرگ به آدم البته است؛ لحظه یک تو چي همه

 مرگ كه كنه مي احساس آدم بيماري این به ابتلا از بعد ولي

 نزدیکه خيلي مرگ لحظه هر كه كنه مي درک. نزدیکه خيلي

 مرگ لحظه هر نباشه یا باشه بيماري این چه حالا و

 (.ساله 90 هاجر،)« نزدیکه

اینک زن بيمار علاوه بر سلامتي كه آن را بخش بسيار 

، هویت مادري خود را هم از داند مهمي از هویت خود مي

بيند. او كه این هویت را از وجود نازنين  دست رفته مي

رفته  فرزندان وام گرفته است، اینک هم این هویت را ازدست

بيند؛  تر مي و هم احتمال جدایي از فرزندان را نزدیک و نزدیک

شود كه بخشي از  رو، بيش از خود نگران فرزنداني مي ازاین

 :وجود او هستند
 ما براي چون كنم؛  مي فکرها  بچه به بيشتر الان من البته»

 آدم. مرگ با است مساوي سرطان كه شده تداعي اینجوري

 این براي بيشتر آدم شن و مي یتيمها  بچه كه شه مي نگران

 ولي بشم؛ راحت و بميرم گه مي آدم گرنه و خوره مي غصه

 .(ساله  00 زهرا،)« خوره  مي غصه خيلي شها بچه به آدم

در عين حال پرواضح است كه آدمي از همان لحظۀ تولد 

موجودي وابسته و نيازمند حمایت دیگران است. او در همۀ 

گاه و پناهگاهي نيازمند است كه به او  شرایط زندگي به تکيه

 -احساس امنيت و آرامش بخشد. گاهي نيازهاي روحي 

اني است و تر از نيازهاي جسم تر و اساسي ویژه مهم رواني به

چنانچه محيط زندگي، تأمين این نيازها را از شخص دریغ 

هاي  هاي رواني جدي و عقده راحتي دچار بحران دارد، فرد به

شود. براي بيماراني كه از بيماري حاد و  روحي عميق مي

برند، این امر بيشتر صادق است و تأثيري قوي  جدي رنج مي

ا را وادار به جستجوي گذارد؛ بنابراین، آنه بر هویت آنها مي

كند و فضاهاي مجازي بهترین مکان  دوستاني در بيرون مي

هاي دیجيتالي  براي یافتن چنين دوستان همزباني است. فناوري

اند؛ زیرا این  شده كنندۀ مشاركت اجتماعي توصيف تسهيل

دهند كه افراد را براي یادگيري، كار،  ابزارها خدماتي ارائه مي

مشاركت اجتماعي و تعامل با گروه و جامعه بدون موانع 

 (.Manzoor, 2018)كنند  فيزیکي توانمند مي

 احساس خيلي خب بيماري از بعد موضوع این از غير»

 تنهایي احساس خيلي اوایل مخصوصاً كنم. مي تنهایي

 بين از بازم يول شده كم احساس این یکم حالا كردم. مي

 خوبي رابطۀ خيلي اول از شوهرم با مخصوصاً نرفته.

 كه هستن ها گروه تو دوستان شکر رو خدا حالا. نداشتيم

 ده مي آزارم خيلي تنهایي و ناراحتي و دلتنگي بينم مي وقتي

 .(ساله01  راضيه،)« كنم مي صحبت باهاشون

هاي فراواني گردآوري كرده است كه نشان  نلسون داده

دهند چگونه ساختارهاي اجتماعي بر شرایط سلامت و  يم

. در دنياي امروز (Nelson, 2019: 1)گذارند   بيماري تأثير مي

هاي بزرگ اطلاعاتي و فضاي سایبري كه هر لحظه  شبکه

پذیرند، این قابليت را دارند كه مانند  ازطریق اینترنت دسترسي
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، مشاور شناس كلاس درس عمل كنند. با تایپ اسم یک روان

هاي  ها و حتي كلاس ها، سخنراني یا روانکاو، فرد به كل نوشته

ها و  یابد. این متخصصان در كلاس آنلاین آنها دسترسي مي

زدایند و به جایش  ها مي هاي خود نااميدي را از دل سخنراني

كارند كه مانند توشۀ راه براي ادامۀ زندگي ضروري  اميدي مي

 است:
 تلگرام تو سلامتي در مورد هست مه كانال تا دو - یکي»

 همش كه هست زیبا ذهن یکيش اسم كه عضوم اونا تو كه

 در كلاً سرطان مورد در فقط نه دادنه.  روحيه مورد در همين

 مختلفه. هاي بيماري وها  مریضي مورد در دادن روحيه مورد

 داره، تأثير آره. معمولاً ميخونم رو اونا. هستم عضو اینا تو

 البته كه گن مي همين. جداً خيلي، خيلي داره، رتأثي خيلي

 یه بزرگان، از سخناني نيست، یادم جملاتشون دقيقاً

 جوري چه دونم نمي هایي، حالت یک دونم نمي هایي حالت

 اون وقتي ده مي آرامش آدم به كه هایي حالت یک بگم،

 .(ساله 03 خدیجه،)« خونه مي رو سخنان

دهد  س بزرگي به آنها مياما تجارب و اتفاقات زندگي در

گشاید؛  اي مي  سمت آنچه تاكنون از آن غافل بودند، پنجره  و به

بينند كه تاكنون  درنهایت، پس از چند صباحي چيزهایي را مي

بينند،  هرگز قادر به رؤیت آنها نبودند. خودشان را مي

كنند با چنگ و  بينند و بعد از این سعي مي هایشان را مي داشته

آنها مراقبت كنند. به جهل خود در گذشته افسوس  دندان از

گيرند بعد از این با چشماني باز و  خورند و تصميم مي مي

 آگاهانه زندگي كنند:
 بيشتر. كرد خواهم مواظبت بيشتر بدنم از هم این از بعد»

 مسافرت كرد، خواهم آزاد رو خودم فکري ازنظر هم

 ارزش ام زندگي يها لحظه به بيشتر رفت، خواهم بيشتر

 رو خودم حالا تا من كه بينم مي الان. شد خواهم قائل

 ارزش ام تغذیه به نه و ام  سلامتي به نه. بودم كرده ارزش بي

 از بعد. ندادم ارزش. ندادم بها خودم به فکري ازنظر. ندادم

 .(ساله 01 سارا،)« شد خواهم قائل ارزش خودم به این

رگي است كه ما زیستن در لحظۀ حال اندیشۀ والا و بز

ایم؛ مگر اینکه به غمي فرساینده   دراساس براي آن تربيت نشده

و فراتر از حد تحمل خود گرفتار آیيم. در چنين مواقعي 

آموزند در حال، حاضر باشند و   خود مي بعضي از افراد خودبه

 در لحظه زندگي كنند:
 خيلي رو سلامتي قدر دارم. تازه تازه من رو زندگي معني»

 ناشکري شه مي بيدار خواب از آدم وقتا بعضي. ونمد مي

 درد طرفم اون واي كنه مي درد طرفم  این واي كنه مي

 همين كه شه  مي بلند صبح كنيد  مي باور الان ولي كنه؛ مي

 خيلي برف همين از لذتت یعني بينه مي داره چشماش

 لحظه از باید كه كني  مي احساس یعني شه؛ مي بيشتر

 خدیجه،)« كني استفاده و ببري لذت ات گيزند يها لحظه

 .(ساله 03

 

 هویت بیمار آگاه و توانمند

از آنجا كه بيشتر بيماران اذعان داشتند داشتن یا نداشتن آگاهي 

و اطلاعات دربارۀ بيماري تأثير چنداني در حوزۀ پزشکي و 

توان گفت پزشکان اطلاعات بيماران را  پزشکان ندارد و مي

هاي خود را به بيماران  تقریباً هميشه دانستهنهند و  قدر نمي

كنند، بيماران ناگزیرند اطلاعات موردنياز خود را از  تحميل مي

 منابع جدید اطلاعاتي جستجو كنند:
 رفتم هست، ام سينه تو چيزي كه شدم متوجه 17 سال از»

 برداري نمونه و پاتولوژي شده. جمع شير كه گفتن و دكتر

 اذیت دیدم بعد سال سه. نشستم احتر خيال با آمدم بعد و

. بشه برداشته باید و سرطانه گفت دكتر و دكتر رفتم كنه مي

. رادیوتراپي و درماني شيمي هم بعد. شد برداشته ام سينه كل

 در جدید مطالعۀ داروهاي براي كنم مي استفاده اینترنت از

 و بخورم چي شده موردش در كه تحقيقاتي م، بيماري مورد

 رباب،)« سرطانه؟ ضد چي داره ضرر چي نخورم چي

 .(ساله 01

هاي اوليه  هایي از مراقبت در طول چند دهۀ گذشته الگو

براي توجه به نيازهاي بيماران با شرایط مزمن توسعه پيدا 

توجهي به شرایط بيمار و  ؛ اما بي(Bloom, 2016: 2) اند كرده

سوي اند، از سؤالاتي كه ذهن بيمار را به خود مشغول كرده

ویژه در  پزشکان در كشور ما امري معمولي است. به

آساني و با یک بار  ها و مراكز دولتي این امر به بيمارستان

شدني است. وقتي اطلاعات  مراجعه، محسوس و مشاهده

موردنياز بيمار به او داده نشود، به او گفته نشود كه پس از 

او گفته درماني براي رفع حالت تهوع باید چه كند، به  شيمي
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نشود چه غذاهایي براي او مفيد و چه غذاهایي مضر است، 

هاي لازم ازسوي پزشکان به بيمار داده نشوند،  وقتي آگاهي

هاي تجویزي او به  صرف مراجعه به پزشک و خوردن قرص

معني خواهد بود. در چنين شرایطي بيمار  نظر بيمار بازي بي

پذیر رجوع   دسترسي اي جز این ندارد كه به منابع ارزان و چاره

و نيازهاي اطلاعاتي خود را با استفاده از این منابع رفع كند. 

هاي لازم دست خالي  وقتي پزشک بيمار را ازنظر آگاهي

ترین راه ممکن  هاي اطلاعاتي جدید سهل گذارد، فناوري مي

 شود. براي كسب و دریافت اطلاعات پزشکي تلقي مي
 یا داشتن اطلاعات نم به نظر هم دكترها با رابطه در»

 تونه مين بيمار -پزشک  رابطۀ تو خاصي تأثير بيمار نداشتن

 براي باشه داشته اطلاعات بيمار اگه حالا. بياره به وجود

 مورد خودش شخصي زندگي تو تونه مي و خوبه خودش

 مورد استفاده درمانش روند تو تونه مي بده، قرار استفاده

 به وجود خاصي تغيير انپزشک با رابطه در ولي بده؛ قرار

 (.ساله 09 حکيمه،)« به نظرم نمياره

براي بيماران داراي سواد اینترنتي، اینترنت و فضاي 

سایبري وسيله و منبعي براي جستجوي اطلاعات محسوب 

هاي الکترونيکي نياز آنها به  اند كه دستگاه شود. آنها آگاه مي

ا تا حد اطلاعات دربارۀ بيماري و شرایط پس از بيماري ر

كنند. این گروه كه بيشتر اوقات خود را در  ممکن برآورده مي

كنند، براي هر سؤالي كه در  هاي مجازي صرف مي شبکه

گيرند.  هاي جدید بهره مي گيرد از فناوري ذهنشان شکل مي

دانند كه دنياي امروز و  همان طور كه اشاره شد، این گروه مي

و بدون اطلاعات  مسائل آن پيچيدگي و ظرافت خاصي دارد

به سراغ چيزي رفتن كار صحيحي نيست. به همين دليل در 

هاي اجتماعي با دوستان و همتایان خود مراودات زیادي  شبکه

دارند و علاوه بر رد و بدل كردن اطلاعات موردنياز خود 

سعي بر همدلي و همزباني نيز دارند و راهبردهایي براي 

نشدني ارائه  بزرگ و حلدادن مشکلات  تخفيف یا ناچيز جلوه

دهند. این گروه از بيماران معتقدند اطلاعات سبب  مي

زني آنها را در برابر  شود و قدرت چانه توانمندي ذهني مي

برد. با وجود توانمندي  پزشکان و متخصصان امر درمان بالا مي

رویۀ بيماري به  فکري و ذهني شاید بتوان جلوي گسترش بي

این ترتيب اميد به زندگي را پس از  سراسر بدن را گرفت و به

بيماري افزایش داد. براي همين است كه پس از بيماري سعي 

كنند آگاهانه زندگي كنند و با استفاده از اطلاعات لازم  مي

هاي خاص  زندگي و بيماري را كنترل كنند. یادگرفتن ورزش

هاي یوگا با استفاده از منابع جدید  و فراگرفتن تمرین

تنها بخشي از راهبردهاي لازم براي كنارآمدن با اطلاعاتي، 

كند  شرایط غریبي است كه زندگي آنها را تهدید به نابودي مي

و برایشان كاملاً جدید و ناآشناست. ازنظر بيمار ابتلا به 

بيماري یک كفۀ ترازوست. كفۀ دیگر چگونگي كنارآمدن با 

؟ این شرایط است؛ اینکه چه راهکارهایي را در پيش گيرد

چگونه زندگي كند؟ در سبک زندگي خود چه تغييراتي ایجاد 

هایي را انجام  كند؟ چه غذاهایي را مصرف كند و چه ورزش

گيرد و  دهد؟ این سؤالات در ذهن همۀ بيماران شکل مي

هایي را براي این  هركسي به فراخور اطلاعات خود پاسخ

كند و پس از بيماري زندگي  سؤالات اساسي گردآوري مي

كند. در این ميان ناگفته پيداست كه  د را براساس آنها بنا ميخو

هاي جدید اطلاعاتي بهترین منابع براي پاسخ به این  فناوري

 اند. سؤالات ذهني
 قبل از اگه آدم كه اینجوریه توانمندسازي در اینترنت تأثير»

 چيه بيماري مراحل بقيۀ و درماني ميشي عوارض كه بدونه

. كنه مي تحمل رو مراحل اون تر احتر شه، مي جوري چه و

 داره؛ زبان زخم داره تهوع حالت كه دونستم مي قبل از من

 راحت هست درماني شيمي عوارض اینا دونستم مي چون

 سؤال جاي باز اینا خود دونستم مين اگه. كردم تحمل

 چي دیگه اینا خدایا كه آورد مي پيش نگراني شد، مي

 تو رو اینا درمياد بعداً موها هاینک به آگاهي مثلاً یا هستن؟

 سخت برام كم یه بودم نخونده اگه. بودم خونده اینترنت

 كه اومد مي پيش هایي وقت یا. عوارض اون تحمل شد مي

 خودم زود داشتم آگاهي چون اما شدم؛ مي ناراحت خيلي

 تموم و عوارضن اینها حال به هر كه دادم مي تسکين رو

 (.ساله  91 معصومه،)« شن مي

 

 های اطلاعاتی پارادوکس شبکه
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درون یک سيستم بهداشت  (IT)فناوري اطلاعات سلامت 

بخشد؛ اما نتایج  هاي بهداشتي را ارتقا مي پيچيده مراقبت

 ,Sittig)كند  هاي جدیدي را نيز ایجاد مي ناخواسته و چالش

طور  اصطلاح سواد اینترنتي دارند، به . بيماراني كه به(2018

هاي  شدن نتایج آزمایش  بعد از مشخص معمول بلافاصله

پزشکي با جستجو در اینترنت تمام جوانب بيماري خود را 

چيز آگاه شوند. این كنجکاوي  كنند از همه كاوند و سعي مي مي

گيرد: ازجمله اميد به  و جستجو به دلایل چندي صورت مي

پيداكردن راهي براي درمان بيماري، اميد به كنارآمدن با 

گيرند و ...؛  لحظه فزوني مي روحي بزرگي كه لحظه هاي بحران

برد و گاهي اوقات نتيجه  اما این اميد هميشه راه به جایي نمي

آورد.  شود و سر از نااميدي و استرس درمي كاملاً معکوس مي

هاي اطلاعاتي جدید  واقعيت این است كه اینترنت و فناوري

جه به شرایط پر از مطالب متنوع و گوناگوني است كه بدون تو

ها اشاره و همۀ مسائل  طور صریح و روشن به واقعيت افراد به

كند. بيشتر بيماران سرطاني در  طور علمي بررسي مي را به

برند و هر لحظه  اي به سر مي شرایط رواني خاص و شکننده

اند؛ پس توانایي  مانند بمب از درون آمادۀ انفجار و ویراني

علمي را ندارند. خواندن یک هاي خشک  رویارویي با واقعيت

مطلب حاكي از اینکه این بيماري عودكننده است یا فلان 

قرص و شيوۀ درمان و جراحي عوارض و تأثير موقتي دارد، 

كافي است كه تمام فکر و ذهن آنها را به هم بریزد و روح و 

ناپذیر كند. این  روانشان را دچار استرس و اضطراب كنترل

جا جدي و تأثيرگذار باشد كه بيمار را تواند تا آن استرس مي

وادار كند براي هميشه استفاده از اینترنت دربارۀ بيماري خود 

هاي مجازي مطالبي  هاي شبکه را كنار بگذارد یا اگر در گروه

مطرح و سبب نااميدي و اضطراب بيمار شوند، بلافاصله آن 

شه گروه را ترک كند؛ بنابراین، اینگونه نيست كه اطلاعات همي

براي بيماران مفيد، اميدبخش و تأثيرگذار باشد. گاهي اوقات 

 ندانستن براي بيماران بهتر از دانستن است:
 همين تو. داره هم ضررهایي اینترنت كه بگم اینم البته»

 رو سينه سرطان بيمار یه كليپ و عکس بار یه گروه

 استخوانش مغز به و كرده عود اش بيماري كه بودند گذاشته

 و شدم ناراحت اونقدر عکس اون دیدن با بود. رسيده

 از. بيرون بيام گروه از كلاً خواستم كه ریختم به هم اونقدر

 مطلب جور همه گفت شه مي اینکه اینترنت دیگۀ ضررهاي

 وسيلۀ یک انگار. داره وجود توش حدیث و حرف و

 اونجا خواست دلش هرچي هركسي. هست اي سليقه

 نوع پنج این نویسه مي یکي مثال براي. نویسه مي و ذاره مي

 نه نویسه مي یکي اون. خوبه سينه سرطان براي گياه

 اینجوري ذاره، مي دیگه چيز یه كلاً سومي. خوبه چهارتاش

 درسته؟ یک كدوم نميدونه دقيقاً و مونه مي سردرگم آدم

 احساس و كنه چيکار باید دونه نمي و شه مي گيج آدم

 و نيستن ما فکر به واقعاً و هستن دروغ اینا همۀ كنه مي

 گيرشون پولي و بفروشن خودشونو اجناس خوان مي فقط

 (.ساله  14 فاطمه،)« بياد

شود، ابزارهاي  در عصري كه عصر اطلاعات ناميده مي

ترین وسيلۀ كسب و دریافت  الکترونيکي جدید مهم

اند. حوزۀ پزشکي و بيماري نيز از این قاعده مستثني  اطلاعات

ترین  ید بتوان اذعان كرد كه افراد با بروز كوچکنيست و شا

علائم بيماري در خود یا براي پاسخ به سؤالات پزشکي و 

سلامتي خود قبل از مراجعه به متخصصان پزشکي به اینترنت 

هاي سلامت و پزشکي مراجعه و اطلاعات  ها و گروه و كانال

 به كنند. زنان مبتلا موردنياز خود را از این طریق دریافت مي

هاي جدید  كنندگان فناوري سرطان سينه نيز ازجمله استفاده

ویژه دليل استفادۀ گستردۀ مبتلایان به سرطان  اند. به اطلاعاتي

سينه این است كه معمولاً ازسوي پزشکان و كادر درمان 

اطلاعات زیادي به این بيماران در طول دورۀ تشخيص، 

ینگونه بيماران براي شود؛ بنابراین، ا جراحي و درمان داده نمي

شان، براي پاسخ به  رفع ابهامات ذهني خود دربارۀ بيماري

سؤالاتي كه پس از بيماري در ذهنشان شکل گرفته است و 

حتي براي جستجوي بهترین شيوۀ درمان به ابزارهاي 

هاي  كنند. با توجه به اینکه دوره اطلاعاتي جدید مراجعه مي

درماني  جراحي، شيمي مختلف درماني ازجمله دورۀ تشخيص،

و رادیوتراپي براي درمان و بهبودي اینگونه بيماران قرار داده 

طور معمول قبل از شروع هر مرحله از درمان  اند، به شده

دليل نداشتن اطلاعات، استرس و اضطراب شدیدي وجود  به
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درماني و رادیوترپي   گيرد. شنيدن نام شيمي بيماران را فرامي

اندازد و ترسي شدید و جانکاه را بر  اران ميلرزه بر اندام بيم

كند. یکي از دلایل این ترس عميق این  وجودشان مستولي مي

درماني و  دانند در مرحلۀ شيمي است كه واقعاً بيماران نمي

رادیوتراپي چه اتفاقي براي آنها خواهد افتاد و اصلاً 

ن درماني و رادیوتراپي یعني چه و در این مرحله از درما شيمي

گيرد. در چنين مواقعي است كه نوشتن  چه اقدامي صورت مي

هاي كامپيوتري تنها  و تایپ چند كليدواژۀ ساده در دستگاه

كند و به ابهامان  راهي است كه به ذهن بيماران خطور مي

دهد. اطلاعات موجود در این  هاي آنها پایان مي ذهني و ترس

در مرحلۀ دهد كه  ها دقيقاً به آنها توضيح مي دستگاه

درماني و رادیوتراپي قرار است چه اقدامي انجام گيرد و  شيمي

اي از درمان آماده كنند.  بيماران باید خود را براي چه شيوه

همين كه با استفاده از این اطلاعات بيماران بدانند برخلاف 

درماني و رادیوتراپي با بریدن  مرحلۀ جراحي، مراحل شيمي

اد همراه نيست، بار زیادي از ترس، بخشي از بدن یا با درد زی

شود و آنها با خيالي  استرس و غم از دوش آنها برداشته مي

راحت پذیراي این مراحل درمان و ادامۀ روند بهبودي خود 

 شوند: مي
 چک وقتي یک بار. كردم مي چک را ام سينه ماه هر من» 

 از رو سينه كردن چک روش. شدم اي توده متوجه كردم

 مورد در كنم مي استفاده اینترنت از. بودم گرفته یاد اینترنت

 در ام، تغذیه مورد در اینترنت، تو كنم مي تحقيق داروهام

 اونا اكسيدان آنتي كه رو یيها ميوه ،ها ميوه خواص مورد

 علمي يها مقاله. كنم مصرف كه كنم مي نگاه رو اونا زیاده

 آگاه ور همه كه شده این اش فایده. اینترنت تو خونم مي رو

 یکي سالي حتماً گم مي بينم مي كه رو خانمي هر كنم، مي

 خودمم برايها  سرچ این فایدۀ و ماموگرافي برید دو بار

« كنم مي مراقبت خودم از بيشتر و كنم مي پيدا آگاهي اینکه

 .(ساله  01 سارا،)

 

 معنابخشیدن به هویت خود در فضای مجازی

كسب اطلاعات  هاي اخير دسترسي به فناوري و در سال

گوناگون در زندگي افراد افزایش چشمگيري داشته است. 

( Personal Informaticsدهندگان شخصي )  اصطلاح اطلاعات

شود كه هدفشان كمک به  براي اشاره به ابزارهایي استفاده مي

افراد براي دسترسي به اطلاعات شخصي است؛ در حالي كه 

كنند، بسياري  استفاده مي مردم از این ابزارها به دلایل گوناگون

ها و اطلاعات مربوط به  از افراد به كسب و دسترسي به داده

ویژه براي تغيير رفتار خود یا خودمدیریتي در  سلامتي به

. در عصري كه عصر (Murnane, 2018)مندند  شرایط حاد علاقه

هاي الکترونيکي  اطلاعات، عصر دیجيتاليسم و عصر شبکه

دليل گستره و وسعت تأثيرگذاري  ت، بهمجازي ناميده شده اس

این ابزارها عبارت تأثير فناوري بر ذهن و هویت، چنان 

واضح، بدیهي و مسلم است كه به بحث و استدلال و اثبات 

پذیر  هاي همراه جيبي كوچک و انتقال قضيه نيازي ندارد. تلفن

با عنوان ریزكامپيوترها با ظرفيت و حافظۀ بسيار بالا و 

یر با ظرفيت حافظۀ انسان، تحول و انقلابي بزرگ در ناپذ قياس

ویژه ذهن و روان انسان امروزي به  هاي امروزي و به زندگي

اند كه تاكنون سابقه نداشته است. در این ميان  وجود آورده

بيماران نيز به اقتضاي نيازهاي فيزیکي و غيرفيزیکي خود از 

پاسخ به سؤالات  كنند. آنها هم براي ها استفاده مي این فناوري

كنند و  خود دربارۀ بيماري بدني خود به این ابزارها مراجعه مي

هاي ذهني و تغييرات فکري و روحي  هم براي پاسخ به دغدغه

بزرگي كه پس از بيماري دامنگيرشان شده است، از فضاي 

هاي سخنراني  گيرند. جستجوي كليپ مجازي كمک مي

و ذخيرۀ آنها در شناسان ملي و جهاني  مشهورترین روان

حافظۀ دستگاه و سپس مراجعه به آنها در زماني كه شاید از 

اند، تنها جزئي كوچک از عملکردهاي  جا درمانده شده همه

هاي امروزي و تأثيرات آنها بر تغييرات ذهني و رواني  فناوري

 است:
 تو الان. داره تأثير خيلي اطلاعاتي جدید هاي تکنولوژي»

 به نيست خوب حالم بينم مي كه لحظه هر هست، گوشيم

 اینا به دم. مي گوش آزمندیان عليرضا سخنراني يها كليپ

 سخنراني كنه، مي فرق وضعيتم خيلي دم مي گوش كه

 از رو اینا كه فکر، قدرت عنوان تحت آزمندیان عليرضا

 بودم دیده رو اینا هم قبل سال چند ام،  كرده دانلود اینترنت
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 ولي دادم مي گوش دادم، مين اهميت موقع اون ولي

. نداشت تأثير موقع اون ذاره مي تأثير الان كه اینجوري

 نشون شما به تونم مي كه هست گوشيم تو كليپ همين

 مال «زندگي بر نگاه كيفيت تاثير» هست اسمش بدم،

 تو آیندۀ تو، زندگي كه بداني باید»: آزمندیان عليرضا

 طرز و رهاباو. «...توست و  اندیشۀ و باورها بازتاب

 توضيح رو اینا داره، تأثير ات  زندگي بر چقدر افکارت

 گوش اینا به من ده، مي روحيه خيلي كه من به ده، مي

 .(ساله 90 هاجر،)« ام راضي خيلي دم، مي

در این ميان حدیث بيماراني كه توانسته بودند پس از 

ها  هاي اطلاعاتي، نگرش هاي فناوري بيماري به كمک آموزش

تر است.  ردهاي خود را تا حدي تغيير دهند، شنيدنيو رویک

اندیشند و با دوران  آنها اذعان كردند كه دیگر مثل سابق نمي

اند. تفکرات، آگاهي و  قبل از بيماري تفاوت زیادي كرده

اند و به این باور  اطلاعات جدیدي را وارد زندگي خود كرده

خود بدون اند كه خودشان باید براي امور مهم زندگي  رسيده

گيري كنند.  توجه به نظر و تأیيد و تقبيح دیگران تصميم

اطلاعات و آگاهي اعتماد به نفسشان را بالا برده و قدرت 

انتخاب در زندگي و مبارزه با بيماري را به آنها بخشيده است 

 و این حالت احساس بسيار خوشایند و باارزشي است:
 در جدید داروهايمطالعۀ  براي كنم مي استفاده اینترنت از»

 بخورم چي شده موردش در كه تحقيقاتي ام، بيماري مورد

 هرچي سرطانه؟ ضد چي داره ضرر چي نخورم چي و

 چي و خوبه چي كه گم مي مها بچه به سریع و ميام خوندم

 ده مي افزایش رو ما اطلاعات كه همين نيست؟ خوب

 این كنيم صحبتها  جمع تو و باشيم داشته آگاهي تونيم مي

 حتيها  جمع تو قبلاً. بره مي بالا رو ما نفس به اعتماد

 .(ساله  01 رباب،)« بکنم تونستم مين هم صحبت

احتمالاً یکي از دلایل شيوع و گسترش بيش از اندازه و 

كن شدن  هاي مجازي، ریشه اصطلاح اعتياد اینترنتي و شبکه به

 روابط نزدیک و صميمانه و احساس تنهایي و نااميدي انسان

هاي اجتماعي  امروزي است. سؤال این است: فرد در شبکه

گردد؟ آیا تنها ميزاني از اطلاعات، گمشدۀ  دنبال چه چيزي مي

اوست و با كسب آنها احساس آسودگي و آرامش خواهد 

شدن روابطي كه  كرد؟ حقيقت این است كه با سرد و گسسته

د و در اعصار قدیم فرد را در چارچوب خود در بر گرفته بودن

كسي  كردند، احساس یأس و تنهایي و بي از او حمایت مي

گدازد و هر چقدر هم فرد  روان انسان امروزي را از درون مي

از نردبان موقعيت اجتماعي ثروت و قدرت بالاتر رود باز این 

پذیرند؛ بنابراین، براي  احساسات ناخوشایند دروني كاستي نمي

ميدي، بيگانگي و تسلي خاطر و تسکين و كاهش احساس ناا

هاي اجتماعي  جداافتادگي در برهوت زندگي، امروزه شبکه

ترین  هزینه ترین و كم مجازي و روابط حاكم بر آنها سهل

شوند. رابطه با اشخاص ناشناخته  جایگزین ممکن تصور مي

شود. بيماران  اي دروني تلقي مي هاي مجازي، سرمایه در گروه

زلۀ افرادي كه در این جامعه و من سرطاني )زنان سرطاني( نيز به

كنند همين خلق و خوها را  در این زمان و مکان زندگي مي

ها و  دهند و بنا به شرایط خاص خود به این گروه نشان مي

ترند. آنها علاوه بر جستجوي  ها و روابط محتاج شبکه

اند كه  اطلاعات موردنياز، در جستجوي اميد و انگيزه و نشاطي

ي آنها غریب شده است و از زندگي و دیرزماني است برا

اند. یک جمله، كليپ،  لحظات پر از اميد و شادي جدا افتاده

ها فروغي  پرسي یک دوست در این شبکه آهنگ و احوال

كوچک بر روح و روان غمدیده و مأیوس این بيماران 

 تاباند: مي
 شناس روان و مشاور هستيم كه هایي گروه تو وقتها بعضي»

 خصوصي مسائل دربارۀ ما و مياد خاص يها ساعت تو

 تا و خوبه حدي تا. گيریم مي راهنمایي ازش خودمون

 خود كه یيها همایش تو یا و خوره  مي دردمون به حدودي

 گذاشته ها گروه تو هم اونا خلاصه و كنه مي برگزار انجمن

 مسائل سایر مورد در هم و مون بيماري مورد در هم شه، مي

 با و بشه باز ما فکر شه مي باعث نای. شه  مي صحبت ما

 ها وقت بعضي دونم نمي. كنيم برخورد دیگه جور یه زندگي

 این و بيروني يها حمایت این اگه ميگم خودم با

 یا بيماري از بعد من نبود خونه از بيرون يها راهنمایي

 (.ساله 91 حليمه،)« كردم مي خودكشي یا شدم مي دیوونه

ایم  ي بدني هميشه گمان بردهبودن نيازها دليل مهم  به

انسان تنها به آب و غذا زنده است؛ بنابراین، هرگز به اهميت 

ایم. خرد و  ها پي نبرده برابر و بلکه بيشتر نيازهاي دیگر انسان
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نکردن شأن و كرامت و  حقيرشدن شخصيت انساني و دریافت

احترام، هر انساني را از درون تخریب و چون موریانه او را 

دليل  كند. در این ميان همان طور كه اشاره شد، به مينابود 

كاهش روابط نزدیک و صميمانۀ افراد با خویشاوندان درجۀ 

تواند این نيازها را ازطریق آنها كسب و  اول، فرد دیگر نمي

دنبال جایگزیني در دنياي مجازي و  دریافت كند؛ بنابراین، به

و عضوشدن  ها ها و كانال فضاي سایبري است. تشکيل گروه

در آنها تنها بخشي از القاي این امر به خود است كه او هم به 

اي جداافتاده و منزوي نيست و توجه  گروهي تعلق دارد و ذره

و محبت آنها را دارد. بيماران سرطاني نيازمندترین افراد به 

اند. احساس طرد و انزوا و  توجه و دریافت كرامت و بزرگي

آورد. اگر تنها یک  روزگار آنها در مي شدن دمار از كنار گذاشته

شود كه رو  لحظه احساس كنند با آنها مانند كسي برخورد مي

رود و دیگر شأن و مقام و موقعيت انسان زنده را  به مرگ مي

ميرند و آتش اميد آنها به زندگي به خاكستر  ندارد، واقعاً مي

 شود: بدل مي
 تلگرام تو. مفعال خيلي اجتماعي يها شبکه و ها گروه تو»

 من مثل كه نفر چند با. فعالم همشون اینستاگرام و

ها  شبکه این توها.  شبکه این تو دارم رابطه هستن مریض

 هم نفر یه. هست مریض عروسشون كه دارم دوست یک

 ولي نه گروه. مریضه اش سينه و خودمه دوست كه هست

. كنيم مي صحبت با هم كه هستند جداجدا نفر چند

 اینجوري رفتم، پيش اینجوري گن مي لاًمث دوستام

 تأثير و خوبه خواري خام اینجوري كردم، گياهخواري

 دكتر پيش رفت مي تهران تو دوستام از یکي عروس داره،

 و تغذیه ازلحاظ. اون پيش برو گفت مي منم به زاده، قوام

 این. كنيم مي راهنمایي رو همدیگر داشتيم مشکل اگه یا

 كه شنوه مي وقتي آدم. داره تأثير روحيه تو خيلي چيزا

 روحيۀ تو بالطبع شده خوب بدنش و گرفته نتيجه اون

 بود مریض فلاني كه شنوه مي هم وقتي. ذاره مي تأثير آدم

 اینجور تأثير ذاره، مي تأثير شده بدتر شرایطش الان و

 گاهي شرایطمون، به داره بستگي روحيه تو روابط

 آدم. حالمون به داره گيبست. منفي گاهي و مثبته تأثيرش

. درماني ميشي از بعد داره رو افسردگي روز 1-3 ماهي

 خيلي روابط این. روحي ازلحاظ ذاره مي تأثير بالاخره

 تأثير ده مي روحيه بهت یکي وقتي بالاخره. داره تأثير

 .(ساله  91 رقيه،)« داره

كردن تجارب جدید و دیدن و شنيدن اخبار و  با تجربه

كند  هاي نو، ذهن و افکار آدمي نيز تغيير مي گاهياطلاعات و آ

شود. اتفاقات و رویدادهاي بزرگ، تأثيرگذار و مهم  و تازه مي

توان گفت فلسفۀ  جرئت مي اند كه به زندگي ازجمله عواملي

دهند و معناي جدید  ها را تغيير مي زندگي و ذهن بيشتر انسان

نند و چه رویدادي ك و كاملاً متفاوتي را به بودن آنها القا مي

تر از رویداد بيماري سرطان كه تمام ستون و  تر و حياتي مهم

كند، تمام فلسفه و معناي آنچه   اركان زندگي قبلي را ویران مي

ستاند و به یکباره روح بيمار را به  راكه تاكنون بوده است مي

برد. این دنياي جدید  هاي عميق زندگي مي دنياي ناشناخته

نایي كاملاً متفاوت از معناي زندگي قبل از براي بيمار مع

بيماري دارد. از یک سو، زندگي است كه رو به اتمام تلقي 

خواند  شود و ازسوي دیگر، مرگ است كه او را به خود مي مي

بودن و هم ناظر    و همين دوبعدي بودن یعني هم شاهد زندگي

ها، رویکردها و معناهاي بدیعي  مرگ بودن، به او نگرش

بخشد كه جز او كسي را یاراي فهميدن عمق این معناها و  مي

باورها نيست. دقيقاً براي همين است كه بيشتر كساني كه به 

گيرند و  هاي متفاوتي مي رسند تصميم این مرحله از زندگي مي

كنند كه اگر دوباره سلامتي خود را بازیابند،  آشکارا اظهار مي

گرفت و زندگي نوع دیگري از زندگي را از سر خواهند 

 دیگري را شروع خواهند كرد:
 زندگي گفت شه مي بيماري از بعد زندگي معناي دربارۀ»

 من خواستۀ طبق چي همه كه نداره و نداشت ارزش اونقدر

 طبق چي همه و باشه همون گم مي من هرچي. باشه

 بشه كه هست قدرت اونقدر نه. كنه تغيير من خواستۀ

 دید. كرد زندگي لحظه تو ایدب فقط داد، تغيير رو چي  همه

 حالا كني سعي شده، اینجوري بيماري از بعد زندگي به من

 1-3 نيست معلوم چون ببري؛ لذت ات زندگي از هستي كه

 كه حالا هستي؟ شرایطي چه تو نيستي، هستي بعد دقيقه

 و كنه مين درد بدنت از جایي و كشي مي نفس راحت

 به كني، زندگي تراح و ببري لذت باشي، سر پا توني مي

. نکني درد خودت براي رو چي همه و نياري فشار خودت
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 عصباني چي همه براي ندي، نشون واكنش چي همه به

 (.ساله 90 هاجر،)« نشي

 

 نتیجه

هدف پژوهش حاضر این بود كه دریابد زنان مبتلا به سرطان 

سينه در فرایند درک و تجربۀ بيماري خود چگونه از 

ویژه با استفاده  كنند و به عاتي استفاده ميهاي جدید اطلا شبکه

وجودآمده  از این ابزارها چگونه خود، روابط خود و مسائل به

كنند. این مطالعه از  پس از بيماري را درک، معنا و تفسير مي

آن رو انجام شد كه از یک سو، شيوع سرطان سينه در كشور 

ن زنان در ها ميا ترین سرطان  ما بالاست و این بيماري از شایع

ویژه در دهۀ اخير سن ابتلا به این بيماري  كشور ماست و به

چنان پایين آمده است كه زنان و مادران جوان را درگير كرده 

است؛ زنان و مادران جواني كه مسئوليت سنگين خانواده و 

هاي  تربيت نسل آینده را بر عهده دارند. ازسوي دیگر، شبکه

هاي امروزي تبدیل  گيجدید اطلاعاتي به بخشي از زند

طوري كه دیگر از آن جداشدني نيستند. این   اند؛ به شده

هاي جدید ذهن انسان امروزي را طراحي و  ها و رسانه شبکه

اي  كنند. با این هدف و انگيزه پس از مجموعه كارگرداني مي

مطالعات مقدماتي در بيمارستان شهيد قاضي و بيمارستان 

زناني رفتيم كه از بيماري سرطان المللي تبریز به سراغ  بين

هاي جدید  بردند و در عين حال از رسانه سينه رنج مي

الکترونيکي براي كنارآمدن با مسائل خود و تعریف هویت 

خود پس از بيماري و تلاش براي ایجاد روابط جدید و 

كردند. براي  مشاركت اجتماعي و دریافت اطلاعات استفاده مي

اي با   و بر پایۀ راهبرد نظریۀ زمينه صورت كيفي این منظور به

نفر از بيماران مبتلا در زمينۀ فهم و تجربۀ بيماري و  04

هایي انجام شد.  چگونگي استفاده از دنياي مجازي مصاحبه

ها با استفاده از شيوۀ كدگذاري در  براي تحليل این مصاحبه

مرحلۀ اول كدهاي اصلي پژوهش كه درواقع، مفاهيم اصلي 

دهند و تا حد امکان با موضوع و  تشکيل مي پژوهش را

اند، برجسته و نامگذاري شدند و در  سؤالات پژوهش مرتبط

 -9اند از:  ها استخراج شدند كه عبارت مرحلۀ دوم مقوله

 -9هویت بيمار آگاه و توانمند،  -0تجربه و تعریف بيماري، 

معنابخشيدن به هویت خود  -0هاي اطلاعاتي  پارادوكس شبکه

ها این نتيجه به  ضاي مجازي. با تحليل و تشریح این مقولهدر ف

ویژه پس از قطع عضوي از  دست آمد كه پس از بيماري و به

اعضاي بدن، بيماران تحولات و تغييرات ذهني و رواني 

كنند كه سبب درد و رنج عميق دورني آنها  بزرگي را تجربه مي

مسائل  ها نگاه آنها را به خودشان و شود و همين رنج مي

دهد و درنتيجه، نيازهاي جدیدي براي  شان تغيير مي زندگي

ترین ابزارهاي پاسخگو به این   كند. امروزه از مهم آنها ایجاد مي

هاي الکترونيکي یا فضاي سایبري است. فضاي  نيازها، شبکه

سایبري به مکاني تبدیل شده است كه در هر لحظه دنيایي از 

اي كه به ذهن  دربارۀ هر مسئلههاي بيشمار  اطلاعات و آگاهي

كردني است. ازجمله  كند، از آن دریافت  انسان خطور مي

پذیر در این فضا، موضوعات  مسائل و موضوعات دسترسي

ها و در كل حوزۀ پزشکي است.  مربوط به بدن و بيماري

دهند خود  بيماران با جستجو و فعاليت در این فضا نشان مي

اند و  وانمند در این حوزه تبدیل شدهبه عاملاني فعال، آگاه و ت

خواهند نظارت و قدرت بر بدن خود را به دست گيرند و  مي

هاي  گر و شاهد منفعل آن نباشند. همچنين شبکه تنها نظاره

اجتماعي این قابليت را دارند كه افراد را گرد هم آوردند و با 

هاي فردي و جمعي جدیدي خلق كنند؛  تعامل و گفتگو هویت

شود،  این، وقتي یک بيماري جدي جهان مسلم فرض ميبنابر

كند و درنتيجه، سبب  زندگي روزانه را دچار گسيختگي مي

ریختگي تجربۀ طبيعي از خود در ارتباط با دیگران  درهم

كنند افراد دور هم گرد  هاي اجتماعي كمک مي شود، شبکه مي

آیند و از این فضا با هدف دوباره ساختن خودهاي فردي و 

. زماني كه دربارۀ (Barker, 2002: 282)عي استفاده كنند جم

هاي بازاندیشانۀ بيمار دربارۀ خودش در یک برنامه به  نوشته

شود، خودبياني، خودآشکارسازي و  شيوۀ دیجيتالي گفتگو مي

روابط ایجادشده در یک گروه اجتماعي به سلامتي، پذیرش و 

كند.  اي مي دازهكنارآمدن با هویت جدید بيمار كمک بيش از ان

شوند  هاي آنلاین موجب مي هاي اجتماعي با خلق گروه شبکه
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شدن  كنندگان نقش فعالي در جستجو و سهيم در آنها مشاركت

هاي اطلاعاتي  در اطلاعات بازي كنند؛ البته ناگفته نماند شبکه

ها و مشکلاتي را  و ارتباطي مثل بسياري ابزارهاي دیگر چالش

ها در كمترین زمان ممکن  اگرچه این شبکهكنند.  نيز ایجاد مي

ها و اطلاعات موردنياز را فراهم و امکان مشاركت  داده

ها و  ها، استرس كنند، قرارگاه تنش اجتماعي را ميسر مي

شوند. وقتي از ميان  هاي وجودي و رواني بزرگي مي اضطراب

وسيلۀ این فضا، بيماران  اطلاعات و روابط ایجادشده به

خوانند كه سبب نگراني،  باطني مطلبي را ميبرخلاف ميل 

شود كه  شود یا روابطي ایجاد مي دلشوره و دلواپسي آنها مي

گپ و گفتگو و تعامل در آن روابط آرامش ذهني بيماران را به 

رو  ها روبه برانگيز این شبکه زند، در عمل با بعد چالش هم مي

 هستند.

يماران ها و مطالعات زیادي دربارۀ ب تاكنون پژوهش

اند و از   سرطان سينه و كيفيت زندگي این بيماران انجام شده

این لحاظ هيچ كمبودي وجود ندارد؛ اما واقعيت این است كه 

هاي اجتماعي در كشور به این مسئله  رویۀ شبکه با گسترش بي

توجه نشده است كه این قبيل بيماران چگونه از فضاي 

و روابط گروهي با برند و دراثر تعاملات  مجازي بهره مي

هاي جدید اطلاعاتي هویت آنها دستخوش چه  فناوري

شود. جستجوهاي این پژوهش براي پيداكردن  تغييراتي مي

هاي داخلي در این زمينه ناكام ماند؛ البته در سال  پژوهش

اولين همایش فناوري اطلاعات و ارتقاي سلامت در  9917

همایش اولين گام  كشور برگزار شد؛ اما با توجه به اینکه این

هاي جدید اطلاعاتي و مقولۀ سلامت بود، مقالات  دربارۀ شبکه

 -آن نيز كيفيت چنداني نداشتند كه بتوان نام مقالات علمي 

هاي خارجي از آنها  پژوهشي بر آنها اطلاق و مانند پژوهش

استفاده كرد؛ بنابراین، این پژوهش براي پركردن این خلأ 

چنيني   هاي این را براي پژوهش پژوهشي انجام شد تا راه

 بگشاید.
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