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  چکیده

ایدز، امکان تبدیل آن از یک بیماري /وي آي در دو دهه اخیر و با کشف و توسعه داروهاي کنترل اچ

تکوین چنین وضعیتی در . غیر قابل کنترل به یک بیماري مزمن کنترل شونده فراهم شده است کشنده و

اي که این بیماري دارد، موضوع راهبردهاي مبتلایان براي مدیریت  کنار انگ اجتماعی و ابعاد پیچیده

ایدز براي /ويآي گرداند، مقاله حاضر راهبردهاي مبتلایان اچ اي برخوردار می زندگی را از اهمیت ویژه

جامعه پژوهشی، افراد مبتلا . نفري بررسی نموده است 31اي  مدیریت زندگی پس از بیماري را در نمونه

از طریق مراکز مشاوره  1398ایدز در شهر تهران بوده که در بازه زمانی پاییز و زمستان /وي آي به اچ

وش مطالعه به صورت کیفی و با ابزار ر. اند گیري هدفمند انتخاب شده هاي رفتاري و با نمونه بیماري

اي و به شیوه  آوري شده با کدگذاري سه مرحله مصاحبه نیمه ساخت یافته بوده است که اطلاعات جمع

هاي پژوهش، مبتلایان براي  مبتنی بر یافته. اند مورد تجزیه و تحلیل قرار گرفته) مضمونی(تماتیک 

ردهاي پنج گانه مدیریت افشاء، مدیریت روابط، مشارکت مدیریت زندگی پس از ابتلا به بیماري از راهب

زیر مقوله و  11این راهبردهاي از . کنند در راستاي بیماري، تقویت خود و توسل به مذهب استفاده می

زدائی از ایدز، فراهم نمودن بستر مشارکت مبتلایان و  ها انگ مبتنی بر یافته. اند مفهوم انتزاع پیدا کرده 30

تواند آنها را در مدیریت مطلوب زندگی پس از بیماري یاري نموده و همزمان به  میحمایت لازم 
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ایدز، انگ اجتماعی، بیماري مزمن، مدیریت بیماري، مدیریت زندگی /وي آي اچ: يکلیدهاي  واژه

  .پس از بیماري

  بیان مسئله

میلیون نفر  80کم  ایدز در طول چهار دهه گذشته موجب ابتلاي دست/وي آي شیوع اچ

این ). UNAIDS, 2020(میلیون نفر آنها را به دنبال داشته است  40شده که مرگ 

دار نه تنها کیفیت زندگی مبتلایان بلکه نزدیکان و  بیماري چند بعدي، پیچیده و انگ

,Grieson et al(دهد هاي آنها را نیز تحت تأثیر قرار می خانواده از سوي دیگر و ). 2004

به عنوان موضوعی مربوط به با توجه به اثرات آن بر نیروي انسانی و متغیرهاي کلان

اي و مسائل  ثباتی روزافزون منطقه اي بر بی امنیت بشر شناخته شده که تأثیر فزاینده

روزه و در سطح با این وجود ام). Nattrass, 2002(امنیت ملی کشورها داشته است 

ایدز با دو تغییر اساسی در زمینه داروهاي کنترلی و کاهش مرگ و /وي آي جهانی اچ

  .میرمبتلایان روبرو بوده است

مرتبط با تغییر نخست باید گفت؛ در دو دهه اخیر و با کشف و توسعه داروهاي  

یري ایدز گ وي در بدن فرد مبتلا و جلوگیري از شکل آي مؤثر، امکان کنترل ویروس اچ

باشد امکان کاهش میزان  فراهم شده است، تغییر دوم که برآمده از مورد نخست می

هر اندازه که بر این اساس . باشد مرگ و میر مبتلایان و افزایش کیفیت زندگی آنها می

ابتلاي یک فرد به ویروس زود تشخیص داده شود و دارو درمانی آغاز شود باعث انتقال 

در کل . شود آور به یک بیماري مزمن قابل کنترل می اري مرگوي از یک بیم آي اچ

هاي ضد رتروویروسی درمان
1

تر و  کند زندگی طولانی وي مثبت کمک می اي به افراد اچ 

وي از یک شخص مبتلا به  آي همچنین به شدت خطر انتقال اچ. تري داشته باشند سالم

ه مبتلایان و راهبردهاي در چنین وضعیتی تجرب. دهند اش را کاهش می شریک جنسی

وي اهمیت زیادي براي بررسی و  آي آنها براي مدیریت بیماري و زندگی همراه با اچ

  .گردد تر دنبال می پژوهش دارد که با مرور ابعاد مسئله در ایران به صورت روشن

                                               
1. Active Antiretroviral Therapy (ART)
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هاي  ایدز یک بیماري چندبعدي پیچیده و متأثر از زمینه/وي آي از آنجایی که اچ

گفته در کنترل آن همواره به فعلیت امکان بالقوه پیش ،رهنگی استاجتماعی و ف

درصد  50تا  بعضاًکه  -درنیامده است و بر خلاف روند کاهشی مبتلایان برخی کشورها

و افزایش میزان پایبندي بیماران آنها به درمان، در یک دهه گذشته با افزایش  -کمتر شده

سال منتهی  5مبتنی بر آمارها در .ایم واجه بودهمبتلایان در برخی کشورها مانند ایران م

. اند وي در ایران شناسایی شده آي نفر مبتلا به اچ 2000به طور میانگین هر سال  1397به 

ابتلاي  1397تا شهریور ماه  1365بر اساس آمارهاي رسمی از نخستین مورد در سال 

ه رئیس اداره ایدز وزارت مصاحب(هزار نفر به این بیماري گزارش شده است  38بیش از 

و بر اساس فرمول بهداشت جهانی تعداد ) 1397آذرماه  7بهداشت، سایت مشرق،

شود  مبتلایان در ایران دو و حتی سه برابر بیشتر از موارد شناسایی شده تخمین زده می

)UNAIDS, 2018 .(  

ی شدن آن در تر و جنس تر، زنانه وي بیانگر جوانانه اي از زاویه دیگر آمار شیوع اچ

که هر کدام از این ابعاد به نوعی شرایط ) 536: 1397راد و محمدي،  رفیعی(ایران است 

در . دهد را دشوارتر نموده و عمق بیشتري به سمت یک بحران تمام عیار به مسئله می

تواند پویایی  وي با توجه به جوان بودن جمعیت ایران، می اي تر شدن اچ این میان جوانانه

هاي فعال جامعه را هدف قرار دهد و مشابه با برخی کشورهاي  کار و سرمایهنیروي 

تر شدن، موضوع از  در مورد زنانه. جنوب صحراي آفریقا به آنها خلل جدي وارد نماید

وي،  آي ها در مقابل ویروس اچ پذیرتر بودن زنان با توجه به فیریولوژي آن منظر آسیب

هاي جنسی منفعل و  جنسی، زنان به عنوان ابژه ها در مراودات ضعف در بیان خواسته

توانند ویروس را به نوزادان خود انتقال دهند، قابل  پذیرا و زنان به عنوان مادرانی که می

ها در این زمینه  ضمن اینکه تابوي مسائل جنسی و روشن نبودن فعالیت. تأمل است

  .گی مسئله را بیشتر کند تواند پیچیده می

ارتباط با شناسایی و پایبندي به درمان مبتلایان وجود دارد،  مشکل دیگري که در

 ازهاي انجام شده در ایران نیز  انگ اجتماعی پیچیده پیرامون ایدز است که پژوهش
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؛ 1390بهروان و همکاران،(آورند  وجود و غلظت زیاد آن صحبت به میان می

، 1393نژاد، ؛ کاظمی1391پور،  ؛ حکمت1391؛ چنانی نسب،1391سیدمرتضوي،

یک مسئله اجتماعی دیرپا مواجه هستیم که با  ابر این اساس ما ب). 1400راد، رفیعی

ها بررسی  مبتنی بر پیشگفته.باشد همچنان در حال گسترش می ،وجود امکان کنترل آن

تواند فهم ما را از یک مسئله اجتماعی پردامنه  هاي متفاوت می تجارب مبتلایان در جنبه

آنچه که مقاله حاضر به آن پرداخته است راهبردهاي . ي هدف آن بیشتر نمایدها و گروه

تحقیقات . افراد مبتلا در متن زندگی اجتماعی براي مدیریت زندگی پس از بیماري است

اي  هاي مداخله اند؛ نادیده گرفتن عوامل اجتماعی ایدز شکست برنامه بسیاري نشان داده

هاي آموزش و پیشگیري  و زمانی که برنامه) Scott, 2010(را به دنبال داشته است 

واقعیات مرتبط مانند فرهنگ، هنجارهاي فرهنگی، بستر و زمینه، فقر، قدرت مبتنی بر 

ها، عامه مردم، اخلاق و نظایر آنرا مورد توجه قرار  جنسیت، سوء مصرف مواد، خانواده

 ;Brown, 1995; Whiteside, 2010(دهند، از موفقیت بیشتري برخوردارند  می

Sumodhee et al, 2005(.  

ایدز بلکه حتی /وي اي از این دیدگاه عوامل اجتماعی و فرهنگی نه تنها بر تجربه اچ

هاي  توانند نقش ثرند و میؤگیري تحولات، سرعت و دامنه شیوع اپیدمی نیز م در شکل

ایدز /وي اي ر اچرا در برنامه مداخله کارآمد د) از مانع گرفته تا تسهیل کننده(متناقضی 

ها و جوامع در  پذیري اجتماعی افراد، گروه چنین بر آسیب این عوامل هم. ایفا کنند

). 148: 1385قاضی طباطبائی و همکاران، (ایدز موثرند/وي اي مواجهه با مسایلی مانند اچ

باشد و شیوه مواجهه  مقاله حاضر هم برگرفته از پژوهشی با چنین فهمی  از مسئله می

یان با بیماري و راهبردهاي مدیریت زندگی پس از بیماري را یک مسئله اجتماعی مبتلا

تواند روشنگر واقعیات بسیاري باشد و  و فرهنگی بااهمیت دانسته که آگاهی از آن می

بر این اساس . در تخفیف و تعدیل مسئله و برون رفت از آن کمک قابل توجهی نماید

ف خود سؤال کلی و بنیادي زیر را طرح و دنبال مقاله حاضر در راستاي عنوان و اهدا

  .نموده است
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ایدز از چه راهبردهایی براي مدیریت زندگی پس از ابتلا به /وي آي مبتلایان اچ 

  کنند؟ بیماري استفاده می

  

  پیشینه پژوهش

دهد که تا کنون به صورت مستقیم و غیرمستقیم  بررسی پیشینه موضوع نشان می

جی چندي در ارتباط با موضوع صورت گرفته است که در هاي داخلی و خار پژوهش

  .شوند ترین آنها مرور می اینجا به صورت فشرده مرتبط

) از منظر پدیدارشناسی تفسیري(در پژوهشی کیفی ) 1389(محمدپور و همکاران 

هاي این  داده. اند ایدز از تعامل با دیگران پرداخته/وي آي به بررسی تجربه مبتلایان به اچ

باشد بیانگر آن  مشارکت کننده می 19هش که برگرفته از مصاحبه نیمه ساختاریافته با پژو

است که وضعیت بیماري و انگ پیرامون آن باعث شده است تا مبتلایان از راهبردهایی 

، )ها بیماري ناگفتنی(والایش، زندگی با اسرار : گرایی مانند تعامل و تدافع، معنویت

  . بیم و امید در زندگی روزمره خود استفاده نمایندسازش و ستیز، تعلیق بین 

زنی به  با عنوان بررسی فرایند برچسب) 1390(پژوهش کیفی بهروان و همکاران 

و پیامدهاي آن در میان مبتلایان مشهد بوده که اشباع نظري آن ) ایدز(وي  آي بیماران اچ

گیري  ران به این نتیجهمبتنی بر اطلاعات مبتلایان، پژوهشگ. نفر حاصل شده است 7با 

زنی در فضاي فرهنگی مورد مطالعه،  اند که با توجه به فرایند شدید برچسب رسیده

هاي خود  ایدز به ندرت راضی به افشاي بیماري حتی به خانواده/وي آي مبتلایان اچ

ترین راهبرد آنها براي مدیریت بیماري  هستند، از اینرو عدم افشا و پنهانکاري مهم

  .باشد می

وي مثبت ایدز  آي در تحقیقی به بررسی تجربه زیسته مادران اچ) 1393(رضائی 

نفر از مبتلایان پرداخته  20و با ) نظریه مبنائی(عضو باشگاه مثبت کرمان به روش کیفی 

گانه وي، آنچه که با راهبردهاي مبتلایان همخوان  16از میان مقولات استخراجی . است

  .سازي بیماري، خود مدیریتی غذا و دارو و جستجوي معنا پنهان :باشد عبارتند از می
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فام و  ترین پژوهش انجام شده با موضوع مقاله حاضر، پژوهش زلفعلی نزدیک

هاي مورد استفاده افراد مبتلا به ایدز در روابط  با عنوان استراتژي) 1397(همکاران 

نفري انجام شده  17باشد که به روش کیفی با ابزار مصاحبه و با نمونه اجتماعی می

استراتژي اصلی  5پژوهش بیانگر آن است که مبتلایان با استفاده از این هاي  یافته. است

نمایی در زندگی روزمره  سازي، انزواي اجتماعی، عضویت در گروه آگاهان، عادي مخفی

کنند  ، داغ ننگ خود را در روابط اجتماعی مدیریت می)ترین راهبرد مهم(و انکار 

  ).514-513: 1397فام و همکاران،  یزلفعل(

ثورپ. توان به چند مورد اشاره نمود در میان تحقیقات خارجی انجام شده نیز می
1

نفري از  20اي  ایدز در بین نمونه/وي آي هاي مدیریت اچ در مطالعه کیفی شیوه) 2009(

ي مدیریت هاي مختلفی برا ها گزینه مبتلایان در استرالیا بررسی کرده است، وفق یافته

وي در  آي ها همواره براي افراد مبتلا به اچ بیماري مزمن وجود دارد ولی این گزینه

  . دسترس نیستند

سیمون و همکاران
2

در تحقیقی با استفاده از نظریه مبنایی به بررسی ) 2013(

وي در کانادا  آي مبتلا به اچ يساله به بالا 50زن  20چگونگی مشارکت اجتماعی در بین 

وي  آي هاي تحقیق یاد شده، براي زنان مسن با داشتن تجربه اچ مبتنی بر یافته. اند ختهپردا

تواند تعاملات و انزواي اجتماعی را به  مشارکت اجتماعی فرایندي پویا است که می

در واقع این بافت و زمینه اجتماعی است که مشارکت اجتماعی را . دنبال داشته باشد

  . دنمای تشویق و یا تحدید می

بالتیپ و همکاران
3

دستیابی به صلح و هماهنگی را در میان مبتلایان ) 2013(

. اند نفر بررسی کرده 30ی و با مشارکت یبودایی در جنوب کشور تایلند با نظریه مبنا

رساند  ها، راهبردي که افراد را در بیماري مزمن ایدز به صلح و هماهنگی می وفق یافته

                                               
1. Thorpe
2. Simon and et al
3. Balthip and et al
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می نیست و امکان دستیابی به ئن از اینکه هیچ چیز دادو موضوع درك و پذیرش آنا

رضایت بدون توجه به وضعیت مالی و ظاهري زندگی است که هر دو برآمده از 

  . باشند ی مییهاي بودا آموزه

هاتلا و همکاران
1

به بحث یاریگري افراد مثبت بعد از افشاي بیماري در ) 2018(

یک اجتماع محلی در ساسکاچوان
2

این تحقیق با استفاده از نظریه . اند اختهکانادا پرد 

گرایانه چارمز و بر اساس مصاحبه نیمه ساختار یافته با  مبنایی بر اساس الگوي ساخت

هاي تحقیق یاد شده  بر اساس یافته. وي و ایدز انجام شده است آي نفر مبتلا به اچ 21

خود را افشاء و  مبتلایان وابسته به میزان انگ اجتماعی و حمایت اجتماعی بیماري

  . کنند متناسب با آن از راهبردهاي مشارکتی در اجتماع محلی استفاده می

تحقیق تاپا و همکاران
3

هاي آسیب  وي در گروه آي در ارتباط با بیماران اچ) 2018(

دهد؛ دو موضوع وضعیت تساهل جامعه و وضعیت بهداشت  پذیر در نپال نشان می

متناسب . کنند ها و نتایج افشاء را تعیین می اشکال، مکانیزمعمومی به تنهایی و یا مشترکاً 

با چنین امکانی مبتلایان راهبردهاي خود را براي حضور در جامعه تعیین کرده و تغییر 

  .دهند می

اي است مبتلایان  ایدز داراي انگ اجتماعی سیال و پیچیده/وي آي از آنجایی که اچ

عدم افشاء و مدیریت /تفاوتی براي دوگانه افشاوابسته به زمان و مکان از راهبردهاي م

در ضمن با در نظر گرفتن پیشرفت . کنند زندگی خود بعد از ابتلابه بیماري استفاده می

کنترلی داروهاي مهار شدت بیماري، امکان خلق راهبردهاي تازه نیز وجود دارد از اینرو 

نبال راهبردهاي مبتلایان تر به د گیري از موارد پیشین به صورت روشن پژوهش با بهره

  .اي است براي مدیریت زندگی در جغرافیا و زمان تازه

  

                                               
1. Hutlla and et al
2. Saskatchewan
3. Thapa and et al



  

  1398زمستان، 22شماره  ،ششمپژوهشنامه مددکاري اجتماعی، سال   44  

  مفاهیم حساس و چارچوب مفهومی پژوهش

وابسته به کیفی بودن پژوهش و انتظار ایجاد افق تازه، در این قسمت به بیان و بسط 

ظر از این منظر و با در ن. شود مفاهیم حساس و چارچوب مفهومی مرتبط پرداخته می

گرفتن موضوع و عنوان مقاله حاضر باید گفت؛ هر پدیده اجتماعی از مجراي واقعیت 

کند و از عوامل اجتماعی، فرهنگی، سیاسی و اقتصادي متأثر  زیسته افراد عبور می

هایی اجتماعی هستند،  هاي پزشکی مصداق بیماري و بیمار نیز فراتر از مصداق. شود می

ها  چیستند و باید چگونه به آنها اندیشید و در مواجهه با آنیعنی، اینکه بیمار و بیماري 

ایدز به غایت از چنین فضایی . گردند کار کرد، به صورت اجتماعی تعیین می باید چه

هاي مواجهه با  از اینرو هر مفهومی که معطوف به کاوش تجربه و شیوه. شود متأثر می

بررسی متون نظري . وع کمک کندتواند به فهم موض بیماري در متن اجتماعی باشد می

  .شود مرتبط بیانگر وجود چهار بسته مفهومی مرتبط است که در ادامه به آنها پرداخته می

تجربه بیماري ممکن است حسی که فرد از خودش دارد : مدیریت بیماري) الف

این امر از خلال واکنش دیگران به بیماري و از خلال واکنش متصور . را دگرگون سازد

هاي مزمن تعامل اجتماعی که براي مردم عادي  در بیماري. گیرد نداشته صورت مییا پ

در بیماري و یا معلولیت . است براي بیمار با احساس خطر یا عدم اطمینان همراه است

درك مشترك که شالوده تعامل روزمره عادي است گاهی حضور ندارد و اي بسا تفسیر 

طور مثال فرد بیمار در عین نیاز به کمک  به. وضعیت مشترك اساساً متفاوت گردد

نخواهد که وابسته جلوه نماید یا اینکه فرد مقابل در کمک مستقیم و یا ابراز همدردي 

در واقع دگرگونی محیط تعامل اجتماعی ممکن است باعث . تردید داشته باشد

بواسطه چنین وضعیتی ). 600: 1395گیدنز و ساتن، (دگرگونی هویت شخصی گردد 

. شان انطباق دهند کنند تا بیماري خود را با محیط کلی زندگی راد تلاش میاف

  . اند شناسان در مورد تجاربی از این دست تحقیقاتی انجام داده جامعه
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هاي مختلفی وجود  به طور خاص در زمینه درد مزمن و خودمدیریتی آن دیدگاه

اعی و روانی است که بر ها، دیدگاه زیستی، اجتم دارد از جمله مهمترین این دیدگاه

ها، مدل مسیر یا خط  هاي مختلفی شکل گرفته است یکی از این مدل اساس آن مدل

سیر
1

است که ابتدا توسط گلیزر و استراوس 
2

مطرح و سپس در کارهاي بعدي ) 1968(

استراوس و همکاران
3

و کوربین و استراوس) 1985(
4

با توجه به . ادامه یافت )1985(

هاي اولیه در کارهاي آخر این مدل امروزه در بسیاري از  صحیح دیدگاهتکمیل کردن و ت

استراوس و همکاران . شود استراوس نام برده می -مطالعات از آن به عنوان مدل کوربین

بر اساس این رهیافت افراد درگیر . رهیافتی درون نگرانه به تجربه بیماري دارند) 1985(

بر اساس . ل مشغول مدیریت بیماري خود هستنداي مداوم د در بیماري مزمن به گونه

این رویکرد مشکل مدیریت بیماري مزمن در خانه به مفهوم کار ارجاع داده شده است 

هاي آن، استلزامات انجام کار، چه کسی کار را انجام  مشتمل بر کار و زیر مجموعه(

  .)دهد، چگونه انجام کار، کجا، عواقب، نتایج می

توسط کوربین و استروس، اصول خودمدیریتی بیماري  وفق پژوهش انجام شده

ها و دانشی است که در قالب یکسري تکالیف ضروري جهت  مزمن مبتنی بر مهارت

سه ). 32-33: 1396به نقل از بازیاري میمند و همکاران، (گردد  بیماري مزمن مطرح می

  .باشند مجموعه تکالیف مد نظر کوربین و استروس به صورت زیر می

بیماران در ارتباط با بیماري تلاش در مدیریت  :)کار بیماري(امور بیماري  )الف

ها دارند و از اینرو به اموري مانند انجام آزمایش تشخیصی، درمان فیزیکی،  وضعیت

پزشک،  هارتباط و مراجعه ب :مانند. (ورزند معالجه درد و نظایر آن مبادرت می

هاي  ز کرده است، جراحی و یا روشفیزیوتراپی، مصرف داروهایی که پزشک تجوی

  ....)درمان، رژیم و پرهیزهاي غذایی و

                                               
1. Trajectory
2. Glaser and Stauss
3. Stauss and et al
4. Corbin and Stauss.
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دومین مجموعه تکالیف مربوط  ):کار روزمره(امور روزمره و معمول زندگی ) ب 

هاي روزمره، حفظ، ایجاد و تغییر رفتار معتدلانه جهت  ها و فعالیت به مدیریت نقش

زندگی عادي از جمله تعامل با  هاي تداوم مهارت :مانند(داشتن یک زندگی عادي 

  .باشد می) هاي شغلی، عادات و غیره دوستان و خانواده، انجام فعالیت

در  ):ترکیب زندگی و بیماري -اي کار زندگینامه(بازسازي معنایی زندگی ) ج

اش اقدام به  بازسازي معنایی زندگی بیمار با توجه به واقعیت بیماري در زندگی

اهد کرد و به زندگی همراه با بیماري معناي جدیدي بازسازي روایت شخصی خو

معناي زندگی همراه با بیماري . تواند آنرا براي دیگران نیز توضیح دهد خواهد داد که می

به بیانی دیگر این . گردد چگونه معنا و زندگی پس از بیماري به شخص بر می. است

یف بیماري مزمن دوباره به کند بعد از کنار آمدن با کم و ک فرایند به بیمار کمک می

بنابراین یادگیري سه ). Corbin and Stauss, 1985(زندگی خویش معنا و نظم ببخشد 

ها و مدیریت هیجانی به افراد مبتلا به  برنامه مدیریت پزشکی، مدیریت رفتاري و نقش

  ).Scheiner G, Boyer: 2005: 16(کند  بیماري مزمن کمک می

اي گسست زندگینامه) ب
1
عد از مطالعات کوربین و استروس مطالعات زیاد ب :

مطالعه  1980از دهه . هاي مزمن صورت گرفته است دیگري در ارتباط با بیماري

یکی از مهمترین . مطرح بوده است» اي گسست زندگینامه«هاي مزمن به عنوان  بیماري

مطالعات مرتبط با کار میشل بوري
2

فرد به وفق این رویکرد دچار شدن . است) 1982(

بیماري مزمن یک مسئله تمام وقت براي فرد ایجاد نموده و باعث گسست کامل از رویه 

هاي خود از  در اینجا بیماري، فرد را به بازبینی انتظارات و طرح. شود زندگی پیشین می

به نظر وي تشخیص بیماري مزمن یک موقعیت چالشی است که . کند آینده وادار می

کند ساختارهاي بدیهی زندگی روزمره و اشکال  تغییر می فهم از جهان را دستخوش

کشد و پس از تشخیص، بیماري قواعد هنجاري  معرفت مرتبط با آنها را به چالش می

                                               
1. biographical disruption
2. Michel Bury
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در این وضعیت بیماران . کند زندگی را مختل و او را به بازسازي زندگی خود وادار می

و دانش عملی پرتاب  تر و بدون قطعیت با زندگی اي بازاندیشانه به دوران رابطه

چنین فرایندي نتیجه این ایده است که بیماري مزمن آگاهی نسبت به بدن را . شوند می

کشد؛ جهان درد و  کشد و در همان حال اشکال دانش مستقر را به چالش می به پیش می

به طور خلاصه بیماري مزمن . شوند رنج و حتی امکان مرگ به مسایلی هر روزه بدل می

اي که قبلاً  زندگی - کند شود که به زندگی فرد ورود پیدا می چیزي نگریسته میبه عنوان 

  .کند بین خود، بدن و جامعه گسست ایجاد می -از خیلی از مسائل آزاد بود

به نظر بوري تشخیص بیماري مزمن وضعیتی چالش برانگیز براي بیمار ایجاد 

اي  وادار به بازبینی زندگی کند، قواعد عادي زندگی خانوادگی را مختل و فرد را می

-68: 1395پناه،  خالق(کند که نتیجه آن گسست در رابطه خود، بدن و جامعه است  می

همانگونه که گفته شد بخش قابل توجهی از تجربه گسست به تغییر رابطه با بدن ). 72

وفق نظر بوري پاسخ به . گردد که در مقایسه با گذشته دچار ضعف شده است برمی

غییر مهمی در وضعیت زندگی مستلزم بازاندیشی اساسی در بیوگرافی شخصی، چنین ت

ضمن اینکه فرد براي تطابق ). Thorpe, 2005: 237(تصور از خود و بسیج منابع است 

در این وضعیت ). Bury, 1982(نماید  با گسست از منابع شناختی و مادي استفاده می

نمایند، در صورتی که برخی دیگر در برخی از افراد از منابع موجود استفاده می

بخشی از کانون ). Carricaburu and Pierret, 1995(جستجوي راههاي جدید هستند 

این بسیج منابع را بدن تشکیل خواهد داد، با توجه به اینکه افراد بالقوه به اطلاعاتی 

بیماري  درباره پزشکی زیستی، دارو درمانی یا سایر رویکردهاي خودمراقبتی به مدیریت

 )Thorpe, 2005به نقل از  1998(کلی و فیلد ). Thorpe, 2005: 238(کنند  دست پیدا می

کنند که چگونه اختلال بیماري مزمن در وضعیت عدم قطعیت  این سؤال را مطرح می

  .شود دنیاي مدرن در ساختار اجتماعی جوامع غربی دیده می

أخر با عدم قطعیت و انتخاب زندگی در عصر مدرنیته مت) 1392(وفق نظر گیدنز 

هایی از زندگی  در شرایط جدید آنچه ما باور و اعتماد داریم تنها جنبه. شود مشخص می
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این بازاندیشی در دوران جدید بدن و خود را . هستند که ما در آنها حق انتخاب داریم

بر عدم ثبات دانش علمی در ) 1392(و بک ) 1392(گیدنز . دچار تغییر نموده است

بنا بر استدلال آنها آگاهی از عدم قطعیت دانش . کنند درنیته متأخر یا بازتابی تاکید میم

  .شود علمی به شکاکیت گسترده درباره ارزش چنین دانشی منجر می

اي نامه استمرار زندگی) ج
1
شناسان دیگري نیز  هر چند مشابه با نظر بوري، جامعه :

وي بر هویت و  آي اد کرده و از تأثیر گسست اچوي به مثابه گسست زندگی ی آي از تجربه اچ

با این  ،)Carricaburu and Pierret, 1995؛ Williams, 2000(کنند  ایفاي نقش صحبت می

هاي بعد نسبت بکارگیري کلی این نظرگاه در ارتباط با همه  ها و دهه حال در سال

. به عمل آمده استتردید ) Williams, 2000; Gabe, 2004(ها از زوایاي چندي  بیماري

توان به طور نمونه از  هاي دیگري نیز به عمل آمده است که می بندي از اینرو صورت

، بیماري مزمن به عنوان شیوه )Gabe, 2004(» اي نامه استمرار زندگی«بیماري به عنوان 

موناگان . نام برد) Williams, 2000(و رویکرد رئالیسم انتقادي ) Roach, 2012(زندگی 

این ) خفیف تا متوسط(با کار بر روي بیماران مبتلا به آسم ) 2004(بی و گا

توان به صورت  اي را می نامه رویکرد استمرار زندگی. اند بندي را ارائه داده صورت

هاي ساختاري زندگی با بیماري مزمن و  خلاصه به این صورت بیان نمود؛ بررسی امکان

وقعیت زندگی اجتماعی با در نظر گرفتن اي صرفاً فردي به م ارتقاء آن از مواجهه

تري در  رویکرد جامع. هاي فرهنگی و اجتماعی گی هاي ساختاري و پیچیده محدودیت

مقابل تحقیقات گسست که هم محرك تحقیقات بیشتر گردیده و هم با بیماري مزمن 

ح باشد که در ادامه توضی می» رویکرد شیوه زندگی«تري دارد  مورد مطالعه پیوند وثیق

  .شود داده می

روچ: »2شیوه زندگی«بیماري مزمن به عنوان ) د
1

بر خلاف گسست ): 2012(

گستري براي زندگی و  اي که حدوث بیماري را مقارن با خلق مسئله دامن زندگینامه

                                               
1. biographical continuity
2. Way of Life
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دانست در اینجا بیماري در امتداد شیوه  بریدن از گذشته و اتخاذ راه و روش متفاوتی می

. شود و رفتارها، نتایج و خود بیماري مشابه و محصول آن استقبلی زندگی دانسته می

شود بیماري مزمن به عنوان شیوه زندگی با وضعیت چالشی مشابه مفهوم  البته گفته می

شود ولی حضور بیمار در کنار دیگرانی که بیماري  اي شروع می گسست زندگینامه

مت، پذیرش و سازگاري را به هاي جدیدي از مقاو مشترکی با آنها دارد امکان خلق شیوه

اي از زیستن با محوریت بدن زیستمندي که نیازمند بازاندیشی  یعنی شیوه. دهد فرد می

همه جانبه در سبک زندگی، رژیم غذایی، رژیم ورزشی، ارتباطات اجتماعی، آرزوها، 

انتظارات و منشی خاص است؛ متفاوت از زندگی روزمره و با خطرات و 

شناختی و با توجه به وضعیت  اگرچه به دلایل جامعه. ستهاي خود ا محدودیت

ها،  اي ممکن است سرشار از چالش اجتماعی، اقتصادي و سیاسی، چنین شیوه زندگی

  ).69: 1395خالق پناه، (ها باشد  موانع و محدودیت

د فهم نتوان ها می دهد که هر کدام از دیدگاه تأمل در چارچوب ارائه شده نشان می

عادي از مسئله مورد پژوهش افزایش دهند با این حال روش زندگی به دلیل ما را در اب

هاي زندگی مبتلایان با پذیرش تأثیر ابتلاي آنها به  روشنگري درباره اشتراك دوره

  .گري بیشتري دارد وي و امکان تعدیل آن توسط کنشگران همدرد، تبیین آي اچ

  

  شناسی پژوهش روش

توانایی این روش . باشد فی و تحلیل مضمونی میروش در پژوهش حاضر به صورت کی

توان  در شناسایی ظریف و عمیق دنیاي واقعی بسیار زیاد است و با کمک آن می

توان هر  هاي یک مسئله اجتماعی را شناسایی نمود، در واقع با این روش می گی پیچیده

فت، زیرا این چه بیشتر شرایط را واقعی نمود و از شرایط تصنعی و غیرواقعی فاصله گر

واسطه بر تجربه ما آشکار  آنگونه که به شکلی بی}است{مطالعه جهان ...«نوع نگاه 

                                                                                                              
1. Roach
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» بندي و مفهوم بندي کنیم شود، پیش از آنکه به تأمل در باب آن بپردازیم و آنرا طبقه می

  ).266: 1397خزائی و شالچی، (

این افراد از . هستندایدز در شهر تهران /وي آي جامعه پژوهشی، افراد مبتلا به اچ

هاي رفتاري وابسته به دانشگاههاي علوم پزشکی شهر تهران  طریق مراکز مشاوره بیماري

ویژه در مورد  از آنجایی که کار با جامعه پژوهشی انسانی به. باشند قابل دسترسی می

حاضر که رعایت وضعیت، گمنامی و سایر اصول اخلاقی افراد، شرط انجام تحقیق 

یشنهاد پژوهشی نیازمند کد اخلاق بوده است که در کمیته مربوطه پس از باشد، پ می

,IR.KMU.REC(هاي لازم کد  بررسی 1398: زیر . به آن اختصاص یافته است )139

هاي  هاي علوم پزشکی شهر تهران چندین مرکز مشاوره بیمارينظر هر کدام از دانشگاه

هاي مربوطه به آنها، ت بهداشت و دانشگاهنامه وزار رفتاري قرار دارد که با ارائه معرفی

  .گیري در این مراکز انجام گرفته است کار نمونه

قرار گرفتن افراد در نمونه با تنوع . صورت هدفمند بوده است گیري به شیوه نمونه

زیاد بوده ) سن، وضع تأهل، تحصیلات، مدت ابتلا، وضعیت بیماري، مراکز مراجعه(

گی حجم نمونه بر اساس اشباع نظري  گیري هدفمند، بسنده هبا توجه به نوع نمون. است

یابد که اشباع نظري یک  بوده است، در این روش افزودن اطلاعات هنگامی پایان می

هاي جدید دیگر  مقوله یا گروهی از موردها حاصل شود یعنی با اضافه کردن نمونه

شده تکراري بوده و  هاي ارائه از این رو چون پاسخ. اطلاعات جدیدي به دست نیاید

شیوه مصاحبه . نفر بوده است 31هیچ مقوله جدیدي به دست نیامده است، حجم نمونه 

یافته بوده است که در آن، محور سؤالات مشخص اما نوع طرح  به صورت نیمه ساخت

سن، میزان : مانند(شونده  هاي مصاحبه سؤالات و تعداد آنها بر مبناي متغیرها و ویژگی

  . کند ، تغییر پیدا می)سواد، موقعیت اجتماعی، مصاحبه و غیرهآگاهی، سطح 

شونده و کسب رضایت آنها و  در این تحقیق، پس از مشخص شدن افراد مصاحبه

تعیین زمان مناسب براي مصاحبه، مصاحبه با توضیح هدف تحقیق و با طرح سؤالات 

ن گردآوري اطلاعات زما. اي آغاز و سپس سؤالات مربوط به راهبردها پرسیده شد زمینه
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ها به  وابسته به اهداف و نیازهاي تحقیق، تحلیل داده.بوده است 1398یز و زمستان یپا

و تحلیل عبارت است از عمل کدگذاري«تحلیل مضمونی . وده استبصورت مضمونی 

این نوع تحلیل در وهله اول به دنبال . گویند ها چه می ها با این هدف که داده داده

ها از فرایند  براي تحلیل مضمونی داده). 66: 1392محمدپور،(»هاست داده الگویابی در

اي کدگذاري باز، کدگذاري محوري و کدگذاري انتخابی  معروف کدگذاري سه مرحله

  .استفاده شده است

  .ها تحقیق حاضر در پی دستیابی به سؤالات زیر بوده است با توجه به پیشگفته

ایدز از چه راهبردهایی براي مدیریت زندگی پس /وي آي مبتلایان اچ: سؤال نخست

  کنند؟ از ابتلا به بیماري استفاده می

مضامین عمده مرتبط با مدیریت زندگی پس از ابتلا به بیماري : سؤال دوم-

  کدامند؟

  

  هاي پژوهش یافته

نفـر مشـارکت کننـده در پـژوهش، مشخصـات       31مبتنی بر اطلاعات ارائه شده توسط 

مبتنـی بـر اصـول    .آمـده اسـت   1شده و در جدول شماره  گرفتهها شناختی آن جمعیت

اخلاقی راهنماي پژوهش به هر نفر مشارکت کننده در تحقیق یـک کـد اختصـاص داده    

شده است، با این حال براي هر فرد اضافه بر کد اختصاصی نام مستعار نیز انتخاب شده 

نتخاب شده است تا اگر اسامی هاي اصلی ا در این ارتباط اسامی مستعار مشابه نام. است

بیانگر ترجیحات و ذائقه فرهنگی و اجتماعی هستند، اسامی مسـتعار نیـز واجـد چنـین     

  .هایی باشند معانی و دلالت

جمعیت نمونه پژوهش متشکل از افرادي است که در زمان انجام مصاحبه به 

تحت درمان اند و به عبارتی صورت منظم از داروهاي ضدرتروویروسی استفاده نموده

نفر مرد  15نفر زن و  16جمعیت نمونه پژوهش یاد شده از لحاظ جنس شامل . اند بوده
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مدت زمان آگاهی افراد از . سال در تغییر بوده است 63تا  24و دامنه تغییر متغییر سن از 

نظر تأهل، وضعیت  از نقطه. سال بوده است 18ماه تا  8ایدز بین /وي آي ها به اچ ابتلاء آن

رکت کنندگان در تحقیق متفاوت و مشتمل بر مجرد، متأهل، مطلقه، جدا از همسر و مشا

وضعیت تحصیلی شرکت کنندگان در تحقیق از . در یک مورد ازدواج سفید بوده است

هایی با  بیسواد تا لیسانس بوده است و با وجود تلاش براي پیدا کردن و گنجاندن نمونه

وضعیت شغلی . هش حاضر میسر نبوده استتحصیلات بیشتر این امکان براي پژو

مشارکت کنندگان نیز مطابق آنچه در جدول آمده است عمدتاً در مشاغل با مزایاي 

  .اندك بوده است

  شناختی افراد مشارکت کننده در پژوهش مشخصات جمعیت -1جدول
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مغازه   7  سیکل  مطلقه  50  مینا  1

خرده 

  فروشی

ازدواج   28  فاطمه  17

  سفید

فوق 

  دیپلم

  کارمند  

 - آزاد  18  دیپلم  متأهل  45  مهرزاد  2

پاره 

  وقت

دار خانه  2  دیپلم  متأهل  40  زینب    18

فوت   38  شیوا  3

  همسر

از    2  پنجم

کارافتاده 

دون ب

  حقوق

  آزاد  5  لیسانس  متأهل  45  حسین  19

  متأهل  35  سپیده  4

همسر (

  )مثبت

  دست  7  پنجم

  فروش

  متأهل  52  غلامرضا  20

همسر (

  )مثبت

فوق 

  دیپلم

  آزاد  6

  راننده  2  متوسطه  مجرد  24  امیر  21  دار خانه  5  دیپلم  متأهل  54  پروین  5

دار خانه  8  سیکل  متأهل  39  معصومه  22  کارمند  15  متوسطه  متأهل  52  مجید  6
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همسر (

  )مثبت

آزاد   ماه 8  دیپلم  مجرد  29  محمود  7

رفو (

  )لباس

  متأهل  63  رحمت  23

همسر (

  )مثبت

بازنشست  2  سیکل

  ه

  متأهل  32  آزاده  8

همسر (

  )مثبت

کار   7  دیپلم

موقت 

  در منزل

  متأهل  28  سمیه  24

همسر (

  )مثبت

دار خانه  2  دیپلم

آزاد   1  دیپلم  مجرد  29  ایمان  9

تراشکا(

  )ر

  بنا  4  ابتدایی  متأهل  42  ابراهیم  25

  بیکار  6  دیپلم  مطلقه  31  پري  26  کارگر  1  سیکل  متأهل  32  حمید  10

کمک   13  دیپلم  مطلقه  51  فرخنده  11

  آرایشگر

فوت   26  آرزو  27

  همسر

  بیکار  4  بیسواد

فوق   مجرد  28  مبینا  28  بنا  ماه 8  متوسطه  متارکه  37  نادر  12

  دیپلم

  دانشجو  2

بیکار   4  دیپلم  مطلقه  44  بهروز  13

  )معلول(

  راننده  4  سیکل  متأهل  33  سجاد  29

جدا   46  تهمینه  14

  شده

  کار آزاد  3  لیسانس  مجرد  29  پارسا  30خانه دار  3  ابتدائی

  کارمند  6  لیسانس  متأهل  35  نسرین  31  بیکار  3  دیپلم  مجرد  26  رامین  15

همسر   32  مهتاب  16

  منفی

راهنمای

  ي

کار در   3

  منزل

              

  

در مرحله اول تجزیه و تحلیل اطلاعات نیز، پس از کدگذاري باز و استخراج 

هاي  ها تعداد زیادي کد استخراج گردید که پس از بررسی مفاهیم از مجموع مصاحبه
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، )گیري هاي ناهماهنگ با مفاهیم در حال شکل گزاره(چندباره و حذف موارد نامناسب 

بندي موارد  تعداد کدها کاهش پیدا کرد که دستهو تجمیع موارد مشابه و نزدیک به هم، 

  .آمده است 2نهایی در جدول شماره 

  بندي مفاهیم و مضامین انتزاع یافته از پژوهش دسته -2جدول 

هاي  مقوله  ها زیر مقوله  مفاهیم اولیه

  عمده

  نوع مقوله

مدیریت   مرزهاي دوگانه  عدم امنیت - بیماري، مرز امنیت - دوگانه بیمار

  افشاء

  

  

راهبردهاي 

  عمل

تفکیک حوزه بیماري از حوزه محل تغییر محل زندگی،

  زندگی

  ی مکانییجابجا

رسانی به  آگاهی -بخشی به خانواده سازي، آگاهی حساس

  جامعه

مشارکت در   سازي آگاه

راستاي 

وارد،  شناسایی و ترغیب افراد در مخاطره، دگریاري تازه  بیماري

  دهمیاري متقابل با دوستان همدر

مشارکت مداخله 

  گرانه

ازدواج  -ایجاد و گسترش روابط معمول با دوستان همدرد

  گران درون گروهی، گسترش روابط با تسهیل

تقویت روابط درون 

  گروهی

مدیریت 

  روابط

تعدیل روابط برون   زا حذف روابط تنش -محدود نمودن روابط پیشین 

  گروهی

مقایسه با -بتلامقایسه وضعیت کنونی بیماري با اوایل ا

هاي  مقایسه موقعیت فعلی با وضعیت -هاي دیگر بیماري

  فرصت پنداري بیماري -منفی

  تقویت خود  مقایسه مثبت

  

انجام فعالیت   .کار و شغل - ورزش -هنر

  بخش آرام

  یادگیري  تقویت دانش ارتباطی - )خاص/عام(کسب دانش بیماري 

ق قبول و تعمی  سپردن به خدا - خداباوري 

  باورهاي مذهبی

پناه بردن 

  به مذهب

  انجام مناسک مذهبی  نذر کردن-توسل جستن - زیارت رفتن -نماز خواندن
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بیماران مشارکت کننده در تحقیق براي مدیریت زندگی خود پس از ابتلا به 

بیماري، راهبردهاي کنشی مختلف و متعددي در پیش گرفتندکه در ادامه همراه با آوردن 

  .شود هاي انجام شده به تشریح موارد پرداخته می ز مصاحبهی ایها تکه

/وي آي یکی از راهبردهاي اساسی براي مدیریت زندگی با اچ:مدیریت افشاء-1

هایی است که  مدیریت افشاء ناظر به شیوه. ایدز، مدیریت افشاء نامگذاري شده است

. گیرند خود به دیگران میبیماران از طریق آنها تصمیم به اظهار یا عدم اظهار بیماري 

. مدیریت افشاء از دو زیرمقوله مرزهاي دوگانه و جابجایی مکانی به دست آمده است

عدم امنیت  - بیماري و مرز امنیت -در این ارتباط مرزهاي دوگانه شامل دوگانه بیمار

ضمن اینکه جابجایی مکانی نیز مشتمل بر مفاهیم تغییر محل زندگی و. باشند می

باشد که در ادامه توضیحات مرتبط با هر  زه بیماري از حوزه محل زندگی میتفکیک حو

  .کدام آمده است

ها در خصوص مرزبندي دوگانه بیانگر  تحلیل مصاحبه :مرزهاي دوگانه -1-1

در این . ایم بیماري نامگذاري کرده -وجود یک واقعیت است که ما آنرا مرز دوگانه بیمار

است که دچار مسئله شده است و بیماري اشاره به وضعیتی دوگانه، بیمار ناظر به فرد 

در حالت اول خود فرد و در حالت دوم وضعیتی که فرد در آن قرار . عارض بر فرد دارد

هاي مصاحبه شوندگان بیانگر این  صحبت. گیرند گرفته است در کانون توجه قرار می

اجتناب کرده و آنرا تهدیدي ها بر روي بیمار باشد آنها از افشاء  است که وقتی حساسیت

آورند و در صورتی که توجه و تمرکز معطوف  علیه فردیت و هویت خود به حساب می

به بیماري باشد آنها در افشاي آن چندان مشکلی ندارند و در فرایند آن نیز مشارکت 

وي است که به  آي عضو یک انجمن غیرانتفاعی مرتبط با اچ) 1کد شماره (مینا . کنند می

  :دهد، وي گفته است وي مثبت خدمات ارائه می آي راد اچاف

اصـلاً  . پیش خودم میگم کاشکی همه مث افراد این موسسه ما را دوس داشـتن 

ها تو ایران  خدا کنه این طور آدم... خیلی حس خوبی بهم میدن، کسی نمیگه ایدزیه
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ش به اندازه هایی که آدم با بچش بحثش میشه میگه کا الان هم یه وقت. ما زیاد بشن

  .دکترها هم خوبن، واقعاً دکترامون رو دوس دارم. این انجمن منو دوس داشتن

نیز مرز افشاء را بنا به توصیه فرزندان و تجربه خودش به ) 23کد (رحمت 

ها محدود کرده است که اساساً با بیماري سروکار دارند و آنرا جدا از بیمار  پزشک

دهد بسیاري از مبتلایان وقتی بحث بیماري در میان  میها نشان  تحلیل مصاحبه. دانند می

گر  باشد و گمنامی آنها به عنوان بیمار نیز رعایت گردد به عنوان افراد داوطلب و تسهیل

شود حضور  ها، مدارس و شرکتها برگزار می ها، دانشگاه ها که در همایش رسانی در اطلاع

ساله از جمله کسانی بوده که چنین  32زاده ساله و آ 50ساله، مینا  38شیوا . کنند پیدا می

وي مبتلا  آي گوید به معلمان مدرسه دخترش گفته که به اچ شیوا می. تجربیاتی را دارند

رسانی به مدرسه کمک کند که او نیز به  اند که در اطلاع شده و آنها نیز از او خواسته

.بیرستانی بگویندآموزان دختر د دهد تا واقعیات را به دانش ها آگاهی می معلم

ها، مبتلایان مورد تحقیق بیماریشان را تنها در صورت احساس  بر اساس مصاحبه

شود و بواسطه بیماري که بر او  کنند، زیرا در اینجاست که فرد درك می امنیت افشاء می

گردد و دستکم از همدلی و  عارض گردیده است از مزایاي نقش بیمار برخوردار می

هاي انجام شده این مرز  مبتنی بر مصاحبه. گردد مند می بهره ملاطفت طرف مقابل

اي  احساس امنیت در دایره خویشاوندان گرچه عمدتاً در حول و حوش خانواده هسته

در واقع با . شود دهد و البته به آن نیز محدود نمی است و لزوماً تمام آنرا پوشش نمی

شود، زیرا در این  نجا تعریف میها در ای توجه به احساس امنیت است که دایره خودي

کد (فرخنده . دایره است که گمنامی و رازداري به عنوان اساس رابطه باید حفظ شود

  .ساله و مطلقه در این ارتباط گفته است 51)11شماره 

اس، یـه وقـت بـا     سالشه، به هر حال بچـه  17پسره . دو تا دختر دارم و یه پسر

ه مامانم مریضه این طـور مشـکلی داره، روي   دوستاش میخواد درد دل کنه، یهو میگ

به دختر کوچیکم هم نگفتم، اعصابش ضعیفه، نمیشه . این حساب سعی کردم ندونه



  

  

  

  

57     ...ایدز براي مدیریت  /وي آي راهبردهاي مبتلایان اچ

دیگه به . ولی دختر بزرگم چون خیلی با هم صمیمی هستیم اون فقط میدونه. گفت

  .کسی از فامیل نگفتم

یکی از خواهر  شوهرش، یکی از برادر شوهرها و ،مرز احساس امنیت براي آزاده

البته با  –اش  براي ایمان تنها مادرش، براي بهروز فقط خانواده. شوهرهاي او است

ها و  ، خواهرها و خواهرزاده)پسرش(، براي مینا اضافه بر تنها فرزند -یکسري شرایط

ضمن اینکه آرزو هم بعد از مرگ . باشند براي شیوا هم فقط دخترش و خواهرش می

به دلیل بیماري پیشرفته تاکنون به هیچ آشنایی نگفته و تصمیم به  شوهر و تنها فرزندش

  افشا ندارد

با توجه به انگ پیرامون بیماري در صورتی که امنیت  :جابجائی مکانی -2-1

بیماران فراهم نباشد و دیگران به جاي مبارزه با بیماري، خود بیمار را به عنوان مسئله 

که براي کاستن از انگ و سایر مشکلات بیماري هایی  تلقی نمایند یکی از استراتژي

دو  شاملاین مقوله . ی مکانی استیکنند جابجا مانند طرد، تبعیض و تحقیر اتخاذ می

مهاجرت و . مفهوم تغییر محل زندگی و تفکیک حوزه زندگی از حوزه بیماري است

اتفاق تغییر محل زندگی عمدتاً از شهرهاي کوچک به شهر تهران بوده است و زمانی 

ها براي دورماندن از  افتد که تحمل وضعیت افشاء براي افراد دشوار باشد، از اینرو آن می

) 20کد شماره (تجربه غلامرضا . دهند هاي بیماري محل زندگی خود را تغییر می چالش

  از تغییر محل زندگی

شون رو ما روشن شده بود، این آقـا چـه    شهرستان که بودیم، همه فامیل دوربین

رش هست، هر روز تو کار دوا و دکتره، نمیتونستیم با این وضعیت زندگی کنـیم،  خب

  ...خواستم از حرف و حدیث دور باشم خونمو فروختم اومدیم تهران می

خواهند وضعیت  براي برخی از افراد که تغییر محل زندگی مقدور نیست ولی می

فراد خاصی از بیماري آنها اي مدیریت نمایند که دیگران و یا ا افشاء خود را به گونه

مبتنی . آورند باخبر نشوند بین دو حوزه بیماري و محل زندگی خود تفکیک به عمل می

نخست اینکه افراد . به دو شکل جریان دارد یادشدههاي انجام شده تفکیک  بر مصاحبه
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کد (تجربه ایمان . شوند در خارج از محل زندگی خود، پیگیر مسائل مرتبط با درمان می

  .از این نمونه است) 9ماره ش

از ورامین میام اینجا، اونجا هم مرکز و جلسه داره، نمیخوام کسی بو ببـره، میـام   

  .اینجا، راهش دوره ولی دیگه مطمئن هستم

هایی مشارکتی مربوط به  مورد دیگر تفکیک مربوط به افرادي است که در برنامه

از شهر  اي کتی خود را در نواحیهاي مشار ها دامنه فعالیت بیماري حضور دارند، آن

کنند که با محل و اجتماع محل زندگیشان تفاوت جغرافیایی و  تهران انتخاب می

  .از این نمونه است) 16کد شماره (تجربه مهتاب . فرهنگی داشته باشد

، همسرم گفتـه  }ي اطلاع رسانها گروهحضور داشتن در {اصلاً برام مهم نیست 

بینـه، ابـرو حیثیتمـون     وقعی آشـنائی یـه جـایی مـی    این کار رو نکن، گفـت یـه م ـ  

محله و دبیرستان، اینجا و اونجا کسـی نیسـت   } فلان { من میدونم تو } ولی{.میره

  ....که بخواد منو بشناسه

کنندگان  یکی دیگر از راهبردهاي عمل مشارکت :مشارکت در راستاي بیماري -2

ري مشارکت در راستاي بیماري تحقیق در بازتعریف خود و مدیریت زندگی پس از بیما

مبتنی بر . گرانه انتزاع یافته است سازي و مشارکت مداخله است که از مقولات آگاه

مفاهیم به دست آمده مبتلایان در راستاي زندگی جدید خود اقداماتی را براي متوجه 

هاي  بر اساس مصاحبه. دهند ساختن جامعه و کاهش آلام همدردهاي خود انجام می

ایدز در راستاي بیماري به /وي آي شده همکاري و مشارکت مبتلایان به اچانجام 

  .هایی است که در ادامه آمده است شیوه

گذاري شده مشتمل بر چندین  سازي نام آنچه در اینجا آگاه :سازي آگاه -1-2

ایدز اشتراك /وي آي مفهوم است که همگی در آگاه ساختن غیرمبتلایان از بیماري اچ

از . سازي دیگران از پیامد رفتارهاي پرخطر است از این مفاهیم حساس یکی. دارند

آنجایی که غالب مبتلایان مورد تحقیق ابتلا آنها بواسطه ارتکاب رفتارهاي پرخطر بوده 

در مواردي بدون نام بردن از بیماري و افشاء وضعیت خود در تعاملاتی که با  ،است
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آنگونه که تعدادي از . سازند رفتارهایی آگاه می دیگران دارند آنها را از پیامدهاي چنین

سازي نسبت به رفتارهاي پرخطر زمانی انجام  اند، حساس کنندگان گفته مشارکت

شودکه به دلایل متفاوت امکان افشاء بیماري وجود ندارد، ولی افراد به دلیل دغدغه  می

راي احتراز از این رفتارها ایدز دارند آنها را ب/وي آي و نگرانی که از ابتلا دیگران به اچ

از تجربه خود در این زمینه چنین گفته ) 12کد شماره (نادر . کنند نصیحت و ارشاد می

  :است

کنند، از شهرستان آمدن، دنبال رابطـه و ایـن    چند تا کارگر جوان پیش ما کار می

کـنم، راهکـار میـدم،     حرفها هستن، رو حرف من حساب میکـنن، نصیحتشـون مـی   

کنم البته، منتها نمیخوام از همون سوراخی که من گزیده شدم اوناهم  نمیخودمو باز 

  .گزیده بشن

هاي بیماران آگاهی بخشی به خانواده خود براي جلوگیري از ابتلا  یکی از اولویت

باشد، این موضوع مختص افرادي است که وضعیت مثبت بودن خود را  به بیماري می

اي بویژه در میان افراد مبتلا و  اینکه چنین دغدغهاند، ضمن  نزد خانواده افشاء نموده

هاي متفاوت و با توجه به فضا و  ها این کار را به شیوه آن. باشد براي فرزندانشان می

در ارتباط با ) 1کد شماره (تجربه مینا . دهند هاي تعاملی خانواده خود انجام می ظرفیت

  .بخشی به فرزند پسرش به صورت زیر بوده است آگاهی

سالشه، بهش گفتم ازدواج  27الان پسر من همه چی بیماري رو میدونه، پسر من 

مشکل هست، صیغه خیلی زیاد شده، من با پسرم خیلی راحتم، بهش گفتم حتماً بـا  

  .رن ها هستن در چارچوب خانواده نیستن دنبال این کارا می کاندوم، من که، خیلی

کنند تا از ظرفیت مبتلایان  تلاش می ایدز/وي آي گران مرتبط با بیماران اچ تسهیل

شوند تا در  سازي در جامعه استفاده نمایند، از اینرو بسیاري از آنها مجاب می براي آگاه

حضور ...) ها و  ها، مدارس، کارخانه دانشگاه(هاي اطلاع رسانی در مراکز متفاوت  برنامه

اند کسانی  حضور پیدا کرده هیادشدهاي  تقریباً تمامی افرادي که در برنامه. پیدا نمایند

هاي موفق مداخلات روانشناسی را در باشگاه مثبت و انجمن احیاء  هستند که خود دوره
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تجربه آزاده . اند، اغلب افراد شرکت کننده در این برنامه نیز زنان هستند ارزشها گذرانده

  :سازي دیگر افراد جامعه نسبت به بیماري از وضعیت آگاه) 8کد شماره (

کنیم، تو یه جایی همه میشینن تـو   رسانی می ها، اطلاع ، کلاً میریم تو همایشآره

بعد یه جایی رفتیم پسراي سیزده ساله اصلاً از بیماري .... ایران خودرو، سایپا، دیزل

خندیـدن، گفـتم نخندیـد، گفـتم      خدا شاهده یه جایی رفتـیم مـی  ..... آگاهی نداشتن

  .داد ن آگاهی را به ما مینخندید، کاشکی یکی بود اون زمان ای

گیرد  سازي گرچه مشارکت صورت می در آگاه:گرایانه مشارکت مداخله -2-2

کنندگان در  باشد، آنگونه که مشارکت ولی این مشارکت صرفاً به صورت گفتاري می

دهند که متضمن عمل  ها در وجهی دیگر نیز اقدام مشارکتی انجام می اند؛ آن تحقیق گفته

دهند که  مبتلایان مورد تحقیق به چند صورت این کار را انجام می. باشددر میدان می

 وارد وي، دگریاري تازه آي شناسایی و ترغیب افراد در مخاطره به آزمایش اچ :عبارتند از

  .همیاري متقابل با دوستان همدرد و

وي که سابقه رفتارهاي پرخطر بویژه در زمینه اعتیاد را  آي برخی مبتلایان به اچ

دارند، به دلیل آنکه سالها در آن میدان اجتماعی تعامل داشته، با ادبیات و سازوکارهاي 

توانند با افراد  تر از افراد دیگر می آن میدان و محیط آشنایی زیادي دارند و بسیار راحت

معتاد و یا سایر رفتارهاي پرخطر وابسته ارتباط برقرار کرده و یا آنها را براي تعدیل 

از شناسایی و ترغیب ) 3کد شماره (تجربه شیوا . خطرآفرین مجاب نمایندرفتارهاي 

  :وي آي افراد در مخاطره به آزمایش اچ

... شون، گفتن چیزي میخـواي؟   تو پارك چهار تا کارتن خواب دیدم، رفتم پیش

تومن هم به هـر کـدوم دادیـم کـه بیـان آزمـایش بـدن،         20باهاشون صحبت کردم،

وردم آاي هم شده  ها را به یه بهونه از اون به بعد خیلی.... دنچهارتاشون هم مثبت بو

  .آزمایش بدن

هاي  مبتلایان در آغاز فرایند درمان با مشکلات عدیده روحی و روانی و چالش

بیماري مواجه هستند که ممکن است آنها را در بازیابی خود دچار مشکل نماید از اینرو 
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از سوي دیگر مبتلایانی که تجربه روزهاي . ستندبه شدت نیازمند یاریگري افراد دیگر ه

نخست را دارند در وضعیت جدید زندگی خود خدمت به دیگري را به عنوان یک 

کنند که نوعی خودارزشمندي و رضایت از خود براي آنها به ارمغان  فرصت تلقی می

  :وارد از دگریاري تازه) 15کد شماره (تجربه رامین . آورد می

بودم حرف هیچ کس از دکتر و پرستار تا خونواده آرومـم نکـرد   اوایل که اومده 

مـن امـروز ایـن    . نولی همدرداً دستمو گرفتن، واقعاً بهم کمک کردن، آرومـم کـرد  

کنم، چون میدونم میتونه جون یه همدرد رو نجـات   احساس می موظیفه رو رو دوش

  بده

یاري و یکطرفه وارد به صورت دگر گرچه کمک و مشارکت بیماران به افراد تازه

آنها به بیماري بیشتر است  يها با افراد باتجربه دیگر که سال ابتلا است ولی همزمان آن

  .شوند مند می کنند و از دوستی همدیگر بهره روابط همیارانه برقرار می

هاي بسیار مهم زندگی اجتماعی، روابط  یکی از عرصه :مدیریت روابط-3

گیرند، یاد  کنند، یاد می ا بیرون از خود ارتباط برقرار میافراد از طریق روابط ب. باشد می

شوند و یا چنین  می... دهند، حمایت، تائید، تحبیب، تحسین، تحقیر، طرد و  می

هاي اجتماعی  بواسطه همین روابط شبکه. دارند رفتارهایی را نسبت به دیگران ابراز می

یز پس از ابتلا به ایدز به دو شکل افراد نمونه حاضر ن. یابند تشکیل، تعدیل و تغییر می

ها نشان داده  مفاهیم به دست آمده از مصاحبه. اند سعی در مدیریت روابط خود نموده

توان آنها را در دو مقوله تقویت روابط درون گروهی و تعدیل روابط برون  است که می

  .بندي نمود گروهی مفهوم

ت روابط درون گروهی ه تقویلمفاهیم مقو :تقویت روابط درون گروهی -1-3

 و مشتمل بر ایجاد و گسترش روابط معمول با دوستان همدرد، ازدواج درون گروهی

روابط درون . شود باشند که در اینجا به آنها پرداخته می گران می گسترش روابط با تسهیل

هاي در  این ویژگی. هاي مشترك است گروهی ناظر به ارتباطات با افرادي با ویژگی

مل بر دو مورد بیماري مشترك و دغدغه نسبت به بیماري خاص اینجا مشت
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گران مشتمل بر کادر بهداشتی درمانی  مورد دوم یا تسهیل. است) ایدز/وي آي اچ(

هاي غیرانتفاعی و غیردولتی، کارکنان  تخصصی مرتبط با بیماري، اعضاي انجمن

  .اري هستندهاي رفت هاي مثبت و کارکنان دولتی مراکز مشاوره بیماريباشگاه

  :از ایجاد و گسترش روابط معمول با دوستان همدرد) 21کد شماره (تجربه امیر 

هاي مثبت خیلی صمیمی شدیم، واسه پارکی، کـوهی، اسـتخري    با دو تا از بچه

کنیم، تو روحیه تـأثیر خـوب    زاریم و حال و هوا رو عوض می چیزي با هم قرار می

  میزاره

کنند که شکل شدت یافته آن در  هم ارتباط برقرار میبیماران در طیفی از روابط با 

از آنجایی که یکی از راههاي انتقال بیماري از طریق تماس . یابد ازدواج عینیت می

توان از طریق روابط جنسی محافظت شده از انتقال ویروس  باشد، گرچه می جنسی می

که از ازدواج بین جلوگیري به عمل آورد ولی ترجیح بیماران و افراد سالم این است 

افراد مثبت و منفی پرهیز نمایند، در نتیجه امکان بیشتري براي ازدواج درون گروهی 

کنندگان در تحقیق به عنوان یک  مبتلایان وجود دارد که در عمل تعدادي از مشارکت

کد شماره (آنگونه که سپیده . اند راهکار مناسب براي بازتعریف خود از آن استفاده کرده

  .ه استگفت) 4

یـه  تونی با یه آدم سالم هم ازدواج کنی، من تـرجیح دادم بـا    به من گفتن که می

فرد مث خودم باشم، که یه وقت کله من گیر نباشه، هیچ وقت درگیـر نباشـم، هـیچ    

، براي افکار خودم این کار رو انجام دادم چون دوست داشـتم از تـنش   ...وقت براي

  .دور باشم

گران مرتبط با  دون دغدغه با آنها ارتباط دارند تسهیلتنها گروهی که بیماران ب

درمانی  -این افراد همانطور که گفته شد مشتمل بر کادر بهداشتی. بیماري هستند

هاي غیرانتفاعی و غیردولتی، کارکنان  تخصصی مرتبط با بیماري، اعضاي انجمن

تجربه . باشند میهاي رفتاري  باشگاههاي مثبت و کارکنان دولتی مراکز مشاوره بیماري

  .گران به صورت زیر است از رابطه با تسهیل) 1کد شماره (مینا 



  

  

  

  

63     ...ایدز براي مدیریت  /وي آي راهبردهاي مبتلایان اچ

ها را داره، بارها شده  ، خیلی خیلی هواي بچه....یه آقایی تو باشگاه هست، آقاي

رفتم پیشش درد دل کردم، منم روز مرد یه جعبه شیرینی گـرفتم بـراي تبریـک روز    

  .مرد بهش دادم

این روابط در چندین جهت و صورت جدید  :گروهیتعدیل روابط برون  -2-3

توان این دامنه را به صورت  به صورت کلی می. بوده که پس از بیماري ایجاد شده است

حذف و اصلاح روابط برون گروهی نامگذاري نمود که مشتمل بر دو زیرمقوله حذف 

ت روابط برون بیماران براي مدیری. باشد زا و محدود نمودن روابط پیشین می روابط تنش

انگ و  ،گروهی خود، در مواردي براي آسایش خود روابطی که در آنها به دلیل بیماري

حذف و از اینرو از تنش بیشتر در این خصوص جلوگیري را شوند  برچسب خورده می

  به صراحت آمده است) 20کد شماره (دلیل این کار در گفته غلامرضا . کنند می

رو هل بدیم اول خودمـون میـوفتیم، بهتـرین راه     ما رو یخیم، آگه بخوایم کسی

واسه ما پرهیز از روابطی که اذیتمون میکنه، قانع کردن کسی که تـو رو نمیفهمـه از   

  .جابجا کردن یه کوه سخت تره

زا با خواهرش به صورت زیر  از حذف رابطه تنش) 11کد شماره (تجربه فرخنده 

  :بوده است

یلی مقدمه چینی کردم، آخرش گفتم که مبتلا کردم، خ با خواهرم داشتم دردل می

هستم بعد رابطه مون مشکل پیدا کرد، رفته بود پیش دوستان گفته بود که فلانی این 

  .سالی میشه با هم قهریم 7مشکل رو داره باهاش رفت و آمد نکنید، حالا 

اي که پیرامون بیماري وجود دارد، عموماً وقتی بیماري  با توجه به انگ گسترده 

شود، امکان طرد و تبعیض برعلیه فرد  هایی بزرگتر از خانواده افشاء می افراد در جمع

زایی  بیمار وجود دارد، در این وضعیت اگر امکان حذف چنین روابط ناخوشایند و تنش

  .کنند وجود نداشته باشد، بیماران از تحدید روابط استفاده می

  :ابط پیشیناز محدود نمودن رو) 24کد شماره (تجربه سمیه  
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چون خانواده خودم و خانواده شوهرم هر دو تا بیماري رو پذیرفتن و میـدونن  «

ها که میدونن داستانشـون فـرق میکنـه،     تو خانواده مشکلی ندارم، ولی بعضی فامیل

  »خودمون تصمیم گرفتیم خیلی جاها نریم

ن نایکی از راهبردهاي مهم بیماران که برزندگی و مدیریت آ:تقویت خود -4

بوده است که  -شناختی آن در معناي جامعه -بسیار تاثیرگذار بوده است تقویت خود

گانه استخراج شده  هاي پنج تقویت خود از زیرمقوله. بواسطه بیماري آسیب دیده است

  .اند است که در ادامه آمده

یکی از راهبردهاي بیماران براي مدیریت زندگی پس از  :مقایسه مثبت -1-4

تقویت خود از چهار مفهوم مقایسه وضعیت کنونی بیماري با . بوده استبیماري خود 

 و هاي منفی هاي دیگر، مقایسه موقعیت فعلی با وضعیت اوایل ابتلا، مقایسه با بیماري

مقایسه ) 31کد شماره (هاي نسرین  صحبت. پنداري بیماري منتزع شده است فرصت

  :وضعیت کنونی بیماري با اوایل ابتلا

ماري شرایط یه جوریه که هر چه جلوتر میـایی، بیشـتر آشـنا میشـی،     تو این بی

خوري، همه اینا را با زمانی کـه   داروها جواب میدن، با کسایی مث خودت پیوند می

فهمـی؛ دائمـاً    کنی، حالت دگرگون میشه، بـه قـولی مـی    تازه مبتلا شدي مقایسه می

  .یکسان نباشد حال دوران غم مخور

  :)23کد شماره (هاي منفی  موقعیت فعلی با وضعیت تجربه رحمت از مقایسه

وي  آي منظـور اچ {بـی  آي االله وکیلیش بخواهی حساب کنی الان بهترم، ایـن اچ ...

خوري هیچ مشکلی نداري، میگم هیچ مشکلی، ولـی قـبلاً    هاش که می قرص} است

  .خماري و هزار بدبختی داشتم

  هاي دیگر ماريدرباره مقایسه با بی) 16کد شماره (صحبت مهتاب 

کنم که مرض قند  الان خدا رو شکر میواقعاً پذیرفتم که این بیماري چیه و.... «

  .»ندارم، چربی ندارم، نمیدونم الان میگن زگیل تناسلی خیلی بدتر از آینه

  :از فرصت پنداري بیماري) 3کد شماره (تجربه شیوا 
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شـد   ابون، هر جـا شـب مـی   خوابیدم، زیر پل، تو پارك، بی قبلنا اینور و اونور می

میلیون وام بهم  3ولی وقتی پاك شدم اومدم این موسسه، این موسسه .... خوابیدم می

تومن یـه اتـاق    100داد، قسطش هم خودشون میدن، با سه تومن پول پیش و ماهی 

گرفتم، دخترم هم پیشمه، شکر خدا یه سقفی بالاي سرمون هست کـه تـو خیـابون    

  ....دخترم پیشمه نخوابیم، از اون به بعد

ایدز به دلیل حمله به سیستم /وي آي بیماري اچ:بخش انجام فعالیت آرام -2-4

کند، از اینرو افراد در زندگی جدید  توان جسمانی آنها را تضعیف می ،ایمنی بیماران

در واکنش به این وضعیت، بسیاري . نیازمند راههایی براي مقابله با این وضعیت هستند

دهد و به نوعی برایشان  روند که آنها را تسکین می هاي می ه دنبال فعالیتاز بیماران ب

آرامش را با ورزش کردن به دست  ،بر این اساس برخی از بیماران. بخش است آرام

برخی دیگر نیز دنبال . پردازند آورند و به تقویت جسم خود از طریق ورزش می می

این کارها اضافه بر کارهاي معمول . رندروند که توان جسمی کمتري نیاز دا کارهایی می

از ) 21کد شماره (میر ا. توان در ذیل مفهوم هنر عنوان نمود می ،با اندکی تسامحرا 

  :تجربه خود در این زمینه چنین گفته است

وي داره ولـی   آي سـال اچ  20دکترم عکس یه بیمار آمریکایی رو نشونم داد کـه  

اي هست، بیمـاري زورش بـه ایـن     ر حرفههیکل و عضله و اندامش مثل یه ورزشکا

طور آدمی نمیرسه، اینو دیدم منم یه برنامه ورزش براي خودم ریختم، این دو سـاله  

  .تر شدم که میرم نسبت به قبل خیلی سرحال

اي از گرایش به هنر به عنوان  که در ادامه آمده، نمونه) 2کد شماره (تجربه مهرزاد 

  :فعالیت آرام بخش است

ن به سمت هنر هم به آرامش خودم کمـک کـردم و هـم بـه دوسـتان      من با رفت

 )سـه تـار  (ها هـم موسـیقی،    این بچه رايخب من کارم جوري بود که ب.... همدردم

کردم، هم معرق کاري اینجا مشغول شدم، یه کارگاهی داشتم که آموزش  تدریس می

یـواش   ولی خب این کارا باعـث شـد مـن یـواش    . وي مثبت آي هاي اچ بدم به بچه

  .خودمو پیدا کنم
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با وجود تضعیف سیستم ایمنی در برخی از افراد مبتلا و کاهش توان جسمی آنها، 

بیشتر افراد مصاحبه شونده انجام کار و فعالیت شغلی را عاملی براي تحرك و پویایی 

  :)16کد شماره (تجربه مهتاب .شود اند که باعث سرگرمی و آرامش آنها می خود دانسته

میدونی کار باعث میشه که . وي دارم آي من آینه که کار نکنم، نه اینکه اچمریضی «

اي باشم؛ خب از این بهتر چی میتونه باعث آرامش من  پذیر و سازندهمسؤلیتمن آدم 

  .»بشه؟

یکی از راههاي دیگر که بیماران براي استراتژي تقویت خود :یادگیري -3-4

ا در زندگی جدید خود نیازمند اطلاعات و دانش ه آن. باشد کنند، یادگیري می دنبال می

 بااي  این موارد در عوامل مداخله. هاي آن هستند براي مدیریت روند عادي و چالش

بر اساس مفاهیم به دست آمده یادگیري . هاي زندگی و بیماري آمده است عنوان چالش

تجربه . ستبیماران در دو زمینه کسب دانش بیماري و تقویت دانش ارتباطی غالب ا

  :از کسب دانش بیماري) 22کد شماره (معصومه 

ها واسه خودشون یه پا پزشکن، میدونی از بس که درگیر  هر کدوم از این بچه... 

دوا و دکترن، البته این بیماري هم یه طوریه که نه اینکه باید مدام کنترلش کنی، باید 

  .تا عقب نمونی ،بري کلاس اینا که میزارن

  :از تقویت دانش ارتباطی) 5کد شماره (تجربه پروین 

گرفت، حساب کن الان بعد از  می} ام گریه{شد گریم من قبلاً با یکی حرفم می«

ها و اینا یه طوري شدم که راحت میتونم بگم ایـن مشـکل رو دارم، آگـه     این کلاس

  .»کسی متوجه نمیشه این مشکل اونه نه من

اي بیماران براي بازتعریف خود که ه یکی دیگر از استراتژي :توسل به مذهب -5

این مقوله از . گیرد توسل به مذهب است در بستر و زمینه فرهنگ مذهبی رایج شکل می

تر قبول و تعمیق باورهاي مذهبی و انجام مناسک مذهبی انتزاع یافته  دو مقوله جزیی

اري و طی اند که پس از ابتلا به بیم شونده اذعان نموده بسیاري از افراد مصاحبه ؛است
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در این ارتباط . کردن دوره آشفتگی، باورهاي مذهبی در آنها ایجاد یا تقویت شده است

  :گفته است) 18کد شماره (زینب 

از اون به بعد دیگه از .... شروع کردم،  97کنم زندگیم رو از اسفند  احساس می«

الان .... ..نویسـم  کنم، الان عاشقانه بـراش نامـه مـی    ترسم، خیلی درکش می خدا نمی

شـد،   کنم، شاید آگه این بیماري مهمون مـن نمـی   ها شکرش می ها و نداده واسه داده

  .»شناختم صادقانه خداي خودم رو نمی

در میان افرادي که باورهاي مذهبی آنها پس از بیماري ایجاد و یا تعمیق شده 

باورها را به  د که به صرف باورها اکتفا نکرده و راه عملیناست، موارد زیادي قرار دار

این مناسک عمدتاً در بین زنها رواج دارد . اند صورت تقید به مناسک مذهبی دنبال نموده

  :گفته است) 19کد شماره (آنگونه که حسین . شود ولی به آنها محدود نمی

قبلاً هم بعضی وقتا نماز میخوندم ولی الان نه دیگه، از اینکـه خـدا بهـم عمـر     «

  .»کنم نمازم قطع نشه رو منظم کردم، سعی میدوباره داده، منم نمازم 

  وي؛ آي از زیارت رفتن پس از ابتلا به اچ) 25کد شماره (تجربه ابراهیم 

از وقتی به خودم اومدم مشهد رفتم پابوس امام رضا، قبلاً که سرم تو لنگم بود، «

  .»واقعاً الان هم که یادم میوفته حالی میشم. شد چیزي حالیم نمی

کنند مشتمل  ذهبی که بیماران از آنها به عنوان استراتژي استفاده میدیگر مناسک م

  .بر توسل جستن و نذر کردن هستند

  

  گیري نتیجه

تواند فهم ما را از مدیریت بیماري  بازخوانی چارچوب مفهومی پژوهش می

هاي  چهار دیدگاه اساسی مرتبط با شیوه مواجهه با بیماري. ایدز ارتقا ببخشد/وي آي اچ

مدیریت بیماري کوربین و  :در چارچوب مفهومی مرور شده است که عبارتند از مزمن

، )Bury, 1982-1991(اي  نامه گسست زندگی) Corbin and Stauss, 1985(استراوس 

مبتنی بر ).Roach, 2012(و شیوه زندگی ) Gabe, 2004(اي  نامه استمرار زندگی
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أثیر بنیادین بیماري مزمن بر هاي تحقیق حاضر آنچه که بوري در خصوص ت یافته

اي که فهم او از جهان دستخوش تغییر شده و ساختارهاي بدیهی  زندگی فرد به گونه

شوند، از دو منظر  زندگی روزمره و اشکال معرفت مرتبط با آنها نیز به چالش کشیده می

گسست مد نظر . هاي اخیر ناهمخوان است مدت زمان گسست و دایره شمول با یافته

برشی ابدي بین قبل و بعد است، در صورتی که مواجهه آغازین مبتلایان  بوري

اند این گسست  وي نیز با گسست همراه بوده است ولی چنان که نتایج نشان داده آي اچ

گرایانه به آن نگاه کنیم، بلکه وابسته به عوامل  غالباً همیشگی نیست و نباید ذات

یا تحدید این عوامل که در سطور بعدي به اجتماعی و فرهنگی است و میزان تسهیل و 

شایدگسست مد نظر بوري . تواند زمان گسست را تعیین نماید آن پرداخته شده است می

براي بیماري مزمن قطع عضو و یا ناتوانی بسیار شدید کاربرد بیشتري داشته باشد تا 

  . وي آي بیماري مزمن اچ

مشابه با چنین انتقادي در (ها  از سوي دیگر دایره شمول گسست براي همه بیماري

در (همه افراد و شرایط ) نیز وجود دارد Williams, 2000؛ Gabe, 2004کارهاي 

گوید افراد در چنین  محل تردید است، زیرا چنانکه خود بوري می) پژوهش حاضر

رسد  به نظر می .کنند شرایطی از منابع و امکانات براي زندگی پس از گسست استفاده می

کنند، زیرا افراد  وي از این امکانات و منابع براي عدم گسست استفاده می آي ان اچمبتلای

هاي  خواهند بر اساس ارزش با بازسازي زندگی خود مطابق هنجارهاي موجود می

  .کارآمد و مطلوب جلوه نمایند ،فرهنگی-اجتماعی 

ید دیدگاه روچ در خصوص ظرفیت همدردي در ؤهاي اخیر م در وجهی یافته 

دیدگاه مدیریت بیماري هم به صورت . ایدز براي پذیرش و سازگاري است/وي آي اچ

اي را دارد که در اینجا نیز  هاي ساختاري چنین ایده تري و بدون لحاظ وضعیت ساده

اند این همدردي در  هاي اخیر نشان داده که یافتهولی چنان. ید شده استأیوجوهی از آن ت

هاي مورد  ي وابسته به بافت زندگی بیماران است و با نمونهموضوع مقاومت و افشاء بیمار

ها و موانعی در این  شناختی چالش زیرا به دلایل جامعه. نظر روچ تفاوت وجود دارد
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تواند  هاي پیشین می پژوهش هاي اضافه بر مباحث نظري، مرور یافته. خصوص وجود دارند

  .هاي اجتماعی و فرهنگی باشد تمقایسه مناسبی براي شیوه مواجهه با بیماري در باف

هاي مواجهه بیماران با بیماري و رویکردهاي  کوهلی و همکاران در بررسی شیوه

. هاي تحقیق حاضر است هاي درخوري دارند که در وجوهی مطابق با یافته اي یافته مقابله

هاي کوهلی بر اساس یافته
1

ید بیماران پس از دوره اولیه آشفتگی شد) 2016(و همکاران  

این راهکارها مشتمل بر مقابله . اند اي متنوعی را اتخاذ نموده احساسی، راهکارهاي مقابله

در راهکار متمرکز بر . بودند) متمرکز بر مسئله(مدار  لهئمتمرکز بر احساسات و مقابله مس

برخی افراد با اتکا به احساسات مثبت سعی در پذیرش و هضم موضوع  ،احساسات

ل راهکار دیگري است که شامل تعداد کمی از افراد شده است، راهکار اند در مقاب داشته

در راهکار مقابله مسئله مدار . آنها تداوم احساسات منفی اولیه و انکار بیماري بوده است

» حمایت اجتماعی«و » اي کمک حرفه«اند که به ترتیب از  نیز دو طیف افراد قرار داشته

اي اشاره به  کمک حرفه. اند خود استفاده کرده براي مدیریت و سامان دادن به مشکل

مندي از حمایت پزشکان و مشاوران است  پذیرش بیماري و کنار آمدن با آن از طریق بهره

  .و حمایت اجتماعی هم ناظر به حمایت دوستان و خانواده است

هاي فلیشمن و همکاران یافته
2

نیز بیانگر چهار شیوه مقابله بیماران با ) 2013(

باشد که به صورت سرزنش، سرنگونی، مقابله فعال و کنار آمدن  ایدز می/ وي يآ اچ

مسکویتز و همکاران. باشند منفعل می
3

در فراتحلیل اقدامات عمده در مقابله با ) 2018(

دسته نخست اقداماتی مانند  :آورند وي از دو دسته اقدامات صحبت به میان می آي اچ

نتایج قابل قبولی براي افراد به بار آورده است و دسته ارزیابی مجدد مثبت نگر بوده که 

دوم اقدامات به صورت نوعی مواجهه اجتنابی و مصرف مواد مخدر و الکل بوده که 

  .نتایج ناخوشایندي به دنبال داشته است

                                               
1. kohli
2. Fleishman and et al
3. Moskowitz and at al
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هاي پژوهش مبتلایان براي بازسازي زندگی خود از راهبردهاي  مبتنی بر یافته

مدیریت افشاء، مدیریت روابط، مشارکت در  :ند ازا بارتکنند که ع چندي استفاده می

هاي  وجه مشترك تمام استراتژي. راستاي بیماري، تقویت خود و توسل به مذهب

ها با تکالیف و  گرچه به طور معمول نقش. بهسازي نقش جدید فرد هستند یادشده

نده حقوق و کاه ؛ها از جمله نقش ایدزي آیند ولی برخی نقش حقوق متناظر به ذهن می

ایدز فشار غیرعادي و بسیار /وي آي در واقع مبتلایان به اچ. افزاینده تکالیف هستند

پذیرند چنین وضعیتی بیانگر آن است که  می "ایدزي"زیادي با قرارگرفتن در نقش 

تر از  هاي بیماري پیچیده نقش بیمار از عوامل اجتماعی و فرهنگی جدا نیست و واقعیت

  .و نظایر آن بیان شده است) Parsons, 1950(ساده نقش بیمار  مدلدر آن است که 

سعی در تطهیر انگ و ترفیع جایگاه  یادشدهافراد از طریق هر کدام از راهبردهاي 

پروین و (زیرا آنطور که تحقیقات پیشین . خود به دلیل انگ و پیامدهاي بیماري دارند

؛ 1391نسب، ؛ چنانی1391وي،؛ سیدمرتض1390؛ بهروان و همکاران،1393اسلامیان، 

در ایران نیز نشان ) 1389آئین،  ؛ نیک1392پور، ؛ حکمت1396احمدنیا و همکاران، 

از . اند ترس از طرد و انگ و تجربه آنها در بین مبتلایان ایرانی رواج زیادي دارد داده

ماعی تحقیقات از مزایاي افشاء در ذیل توانمدسازي سیاسی، اقتصادي، اجتدیگر سوي 

گونه چنین وضعیتی همان ،)Thapa et al, 2018(آورند  و شخصی صحبت به میان می

هاي هدف در پژوهش کیفی حاضر نیز اتفاق افتاده است مبتلایان را به  که براي گروه

دهد، یعنی اینکه چگونه با وجود انگ از  سوي وضعیت پیچیده مدیریت افشاء سوق می

  .پرده بردارند ،دي از مزایاي ممکنمن وضعیت ابتلاي خود براي بهره

اند؛ یکی از پیامدهاي مثبت افشاء،  آنطور که برخی افراد مورد مصاحبه گفته

مندي از مزایاي تعلق گروهی است که تمام افراد عضو  عضویت در گروه همدرد و بهره

یک وجه این واقعیت . دانند ترین عامل روحیه بخشی خود می ها آنرا بزرگ این گروه

مندي از مزایاي گروه بوده که به صراحت بیان شده است ولی این علاقه زیاد  هبهر

گونه که در ذیل مفهوم طرد آمده است تواند معناي دیگري هم داشته باشد زیرا آن می
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ها به نوعی بیانگر فاصله گرفتن از  صرف اتکا به این گروه) 1386آرمسترانگ و توکل، (

شوند تا بیماران از  باعث می ،نفی جامعه و طرد افرادهاي م ترس از واکنش. جامعه است

ایدز به عنوان یک قاتل /وي آي افشاء بیماري خود امتناع نموده و بدین ترتیب اچ

  .خاموش در جامعه عمل نماید

هاي تحقیق به دلیل خصوصیات میدان تحلیل و نوع روش آن قابل  گرچه یافته

تواند  اي می این حوزه است و با مفاهیم تازهتعمیم نیستند ولی در راستاي ادبیات نظري 

هاي تحقیق کیفی حاضر با مطالعات  مشابهت برخی یافته. دایره مفهومی را گسترش دهد

مانند انگ اجتماعی، طرد، تبعیض (بیماري این پیشین بیانگر واقعیات اجتماعی مشترك 

هاي برین بر اساس یافته. است...) و
1

بیماري وابسته به و همکاران در تحقیقی افشاي  

  .باشد نوع روابط اجتماعی، میزان ترس و انگ اجتماعی موجود در جامعه می

پردازند و با کاستن  مبتلایان مشابه با مدیریت افشاء به مدیریت روابط خود نیز می

راهیاب به گسترش روابط با -از روابط با افراد غیرهمدرد و خارج از خانواده خود

پردازند که چنین موضوعی نیز در راستاي  راهیاب می-ه خوددوستان همدرد و خانواد

هاي بخش کیفی  بر اساس تجزیه و تحلیل داده. بازسازي زندگی در مسیر جدید است

از بیماري خودافشائی  ،مبتلایان در صورت وجود شرایط اجتماعی همدلی و همراهی

ماري را به کار کنند بلکه در جامعه نیز استراتژي مشارکت فعال در راستاي بی می

هاي کاهش انگ اجتماعی  دهد باید در کشور سیاست تمام این موارد نشان می. گیرند می

ها، بهداشت و مسائل  گفتگوي علنی درباره هنجارها، ارزش. در اولویت قرار بگیرد

هاي مدنی و نهادهاي دیگر و مبارزه براي رفع  جنسیتی در سطوح متفاوت خانواده، گروه

پذیري آنها در مقابل  اند تأثیر واقعی بر توانایی اشخاص جهت کاهش آسیبتو بدنامی می

کنند بلکه  در این وضعیت افراد نه تنها بیماري خود را افشاء می. این بیماري داشته باشد

  .به صورت فعال در جامعه براي جلوگیري از گسترش بیماري نیز مشارکت خواهند کرد

                                               
1. Barian
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هایی  ن براي بازسازي زندگی اضافه بر استراتژيهاي تحقیق مبتلایا مبتنی بر یافته

هایی با محوریت  ها غالباً در تعامل با دیگري در اجتماع است، استراتژي که اتخاذ آن

ها  دهند، این استراتژي خود را بدون نیاز به طرح علنی بیماري نیز در دستور کار قرار می

تقویت خود به ورزش، هنر و ها براي آن. ناظر به تقویت خود و توسل به مذهب هستند

از سوي دیگر از مذهب و معنویت براي آرام کردن، امیدوار شدن و . پردازند مطالعه می

دهد؛  هاي تحقیقات نشان می یافته. کنند دلگرمی یا توجیه شرایط خود نیز استفاده می

راي هاي پشتیبانی معنوي مذهبی و غیر مذهبی غالباً نقاط قوت و منابع اساسی ب سیستم

 .)Mizrahi & Larry, 2008(کنند  افرادي هستند که سختی، فقر و ظلم را تجربه می

پذیر به  ضمن اینکه معنویت معمولاً به عنوان عاملی تقویت کننده براي پاسخ انعطاف

  ). Saleebey, 2006(آید  هاي پیري و مرگ در می ناتوانی، بیماري مزمن و چالش

وي، نتایج تحقیقات بالتیپ و  آي مبتلایان اچ در ارتباط با موضوع دین در بین

ی آنچه یهاي بودا دهد؛ مبتنی بر آموزه ی نشان مییدر بین مبتلایان بودا) 2013(دیگران 

رساند دو موضوع درك و پذیرش  افراد را در بیماري مزمن ایدز به صلح و هماهنگی می

ت بدون توجه به وضعیت آنان از اینکه هیچ چیز دایمی نیست و امکان دستیابی به رضای

ی توسعه یهاي مذهبی بودا در واقع افراد با پیگیري آموزه. مالی و ظاهري زندگی است

هاي کوئینگ و  مبتنی بر یافته. دنکن دور میذهن ناامیدي بواسطه بیماري ایدز را از خود

همکاران
1

تر به  افراد در اجتماعات مذهبی نسبت به دیگران پاسخ منعطف) 2006(

  .دهند ها می ها و بیماري نبحرا

  

  پیشنهادها

در ارتباط  ای ریتوان پیشنهادها هاي ارائه شده می هاي پژوهش و بحث مبتنی بر یافته

:به صورت زیر ارائه داد ،با موضوع و جمعیت نمونه پژوهش

                                               
1. Koenig and et.al
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ایدز به خصوص در بین /وي آي گیري و تداوم مسئله اچ بخش عظیمی از شکل-

وابسته به عوامل ساختاري  -مانند نمونه پژوهشی حاضر -هاي اجتماعی فرودست گروه

اي  رسانی رسانه و نهادي درهم تنیده مانند فقر، اعتیاد، آموزش و پرورش نامناسب، اطلاع

ها بر اساس  ضعیف و نظایر آن است، لازم است راهکارهاي برون رفت از این وضعیت

متخصصان مربوطه تدوین شده ها که توسط  ها و راهکارهاي متناسب در آن حوزه آموزه

ها و افراد  از منظر مددکاري اجتماعی یعنی اینکه قبل از درافتادن گروه. است دنبال گردد

در اولویت قرار گیرد،  ،اي هاي اجتماعی، مددکاري اجتماعی جامعه به گرداب آسیب

س هاي بالقوه را مهار و سپ تواند سیل آسیب چنین اقدامی بسان سیل بندي است که می

.امکان سرریز مشکلات را با مددکاري فردي تعدیل نمود

هاي مثبت از افراد همدرد  باشگاه :تقویت و گسترش باشگاهاي یاران مثبت-

مددکاران اجتماعی در . که خود خواستار توانمندي و مشارکت هستند نداتشکیل شده

این افراد کار  توانند الگوهاي برون رفت از بحران و توانمندسازي را با سطح فردي می

.دونم

راهیاب بر مدیریت مطلوب زندگی  -با توجه به تأثیر مثبت خانواده خود-

راهیاب مبتلایان -مبتلایان، آموزش و حمایت لازم براي تشکیل و تقویت خانواده خود

د ههاي محیطی خانواده و دوستی و تع براي مددکاران اجتماعی ظرفیت. شود پیشنهاد می

تواند مضامین استخراج شده در آن به دیگر  مناسبی است که می زمینه بسیار ،مشترك

  .دموو به مبتلایان کمک ن ههاي یاریگر انتقال داد گروه

ایدز مبتنی بر /وي آي ی از بیماران اچیهاي انگ زدا تدوین و اجراي سیاست-

/وي آي چنانکه گفته شد؛ بخشی از انگ اچ :هاي فرهنگی در ایران ها و واقعیت نگرش

هاي فرهنگی و اخلاقی است که در بستر  ز مشابه با انگ دیگري متفاوت و برچسباید

از اینرو باید در . شود فرهنگی مورد مطالعه متأثر از ساختارهاي بزرگتر برساخت می

. درجه نخست، به طور عام فرهنگ درك حضور دیگري و دیگري متفاوت تقویت شود

ها  دار قوانین عام و خاص در رسانه انتتحقق چنین امري منوط به تدوین و اجراي ضم
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ها و دستاوردهاي رویکرد کوئیر  ید چنین موضوعی آموزهؤم. و مراکز آموزشی است

تري از  وي در بسترهاي متفاوت است که ضمن امکان نمایش خلاق آي براي مبتلایان اچ

وي هم مبتنی بر اطلاعات نادرست آن  آي بخشی از انگ اچ. خود فراهم شده است

ضمن اینکه به طور . شود باید در زمان و مکان مناسب آموزش داده شود رساخت میب

وي و الزام به رعایت آن براي  آي خاص تهیه دستورالعمل آگاهی و نگرش مناسب اچ

.هاي بهداشتی درمانی به تفکیک در نظر گرفته شود تمام گروه

رسانی  اطلاع گیري از مشارکت آنها در جهت توانمندسازي مبتلایان با بهره-

وي از جمله افراد نامرئی با توانمندي پایین در  آي مبتلایان اچ :ایدز به جامعه/وي آي اچ

ید توانایی و تمایل مشارکتی بالا ؤهاي پژوهش م شوند، حال آنکه یافته جامعه ما دیده می

لکه ب یادشدهتواند براي گروه  اي نه تنها می چنین تجربه. باشد در برخی افراد آنها می

.هاي فرودست نیز راهگشا باشد براي سایر گروه

هاي فردي و محیطی بازسازي زندگی  تکمیل پرونده مبتلایان با موانع و ظرفیت-

.مبتلایان و کمک براي قبض و بسط آنها

هاي تحقیق در راستاي ادبیات نظري این حوزه  در پایان باید گفت؛ بخشی از یافته

هاي تحقیق حاضر با مطالعات پیشین بیانگر واقعیات  هدر واقع مشابهت برخی یافت. است

با این حال . است...) مانند انگ اجتماعی، طرد، تبعیض و (بیماري این اجتماعی مشترك 

. قابل تعمیم نیستند ،هاي تحقیق به دلیل خصوصیات میدان تحلیل و نوع روش آن یافته

ل بر تمام افرادي هستند که ایدز طیف متنوعی مشتم/وي آي ضمن اینکه مبتلایان به اچ

نتیجه تست آنها مثبت شده است، همگی این افراد به درمان متعهد نیستند، نمونه ما از 

  .کنند تشکیل شده است را در مراکز مشخص پیگیري میمتعهدین به درمان که آن
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