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 چکیده

 کردیبا رو دزی/ ایو یاچ آ یماریزنان مبتلا به ب یشناخت جامعه یمطالعه بررس نیهدف از انجام ا

شهر  زیمطالعه ن دانی. مبرد یبهره م یا نهیزم هیپژوهش از روش پژوهش نظر نیاست. ا کیام

مرجع  یرفتار یماریکننده به مرکز مشاوره ب زنان مراجعه زیکنندگان ن کرمان است و مشارکت

. دیگرد یآور با پانزده زن جمع قیعم یمتوال ی مصاحبه کیتکن لهیوس ها به کرمان است. داده رشه

ز: طرد اند ا که عبارت دیمقوله هسته گرد کیمنجر به خلق پنج مقوله و  هاداده لیوتحل هیتجز

مضاعف و از دست دادن خود.  یقدرت یدر ابهام، ب ماریحقوق ب ،یا نامه یگسست زندگ ت،یحما

 یطورکل . بهیتیهو یماریب کی ندیزنان در فرا یقدرت یعبارت است از: تله ب زیهسته ن ولهمق

د هاست دررون آن یا نامه یطرد و گسست زندگ جهیزنان نت یقدرت یکه ب دهند ینشان م ها افتهی

 ماریب تیمنجر به ضعف عامل ،یتیجنس یقدرت یبا ب یدر همراه یقدرت یب نیاست. همچن یماریب

 .شود یم یماریب ندیدر فرآ
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 طرح مسأله

واکسن و دارویی نیز ندارد. خطر ایدز از های ویروسی واگیردار است که  ایدز یکی از بیماری

کند.  تدریج قدرت دفاعی بدن را کم می بین بردن قدرت دفاعی بدن است. ویروس ایدز به

میلیون نفر از جمعیت جهان با بیماری  31دهد که  ، نشان می0211آمارهای جهانی تا سال 

 9/1سال و  راد بزرگمیلیون را اف 8/34کنند. از این تعداد  اچ آی وی/ ایدز زندگی می

میلیون نفر، سهم  9/11دهند. از این میزان  سال تشکیل می 11میلیون نفر را کودکان زیر 

وگو با ایسنا،  مسعود مردانی عضو کمیته کشوری ایدز در گفت ۱زنان از این بیماری است.

، در گفت: تا پایان خردادماه سال جاری 81درباره آخرین آمار مبتلایان به ایدز در سال 

های الکترونیک اچ آی وی کشور که در وزارت بهداشت مستقر  نظام جامع مدیریت داده

نفر مبتلا به اچ آی وی درسیستم رجیستری کشور،  112هزار و  30است، درمجموع 

درصد را زنان  11درصد را مردان و  94اند. از این تعداد  شناسایی، ثبت و گزارش شده

کشورها در ایران تخمین تعداد مبتلایان به دلیل مسائل  همچون سایر  ۲دهند. تشکیل می

گوناگونی از قبیل داغِ ننگ این بیماری بسیار دشوار است، سایت مرکز پیشگیری از ایدز 

 نفر برآورد کرده است. 112418ایران، تعداد تخمینی مبتلایان را 

مصوب د تعهاعلامیه » دولت جمهوری اسلامی ایران، هم پای دیگر کشورهای جهان،

را در سال « اجلاس ویژه مجمع عمومی سازمان ملل متحد در زمینه اچ آی وی و ایدز

وزارت بهداشت درمان و آموزش  12به امضا رسانده است. در ایران از اواخر دهه  0221

صورت رایگان برای بیماران اقدام نموده است. علاوه بر آن با  پزشکی به تأمین این داروها به

صورت رایگان از خدمات  راکز مشاوره این امکان وجود دارد که کلیه مبتلایان بهاندازی م راه

های این امکان وجود دارد که کلیه مبتلایان  مراقبت و درمان شامل معاینه و آزمایش

های ادواری،  صورت رایگان از خدمات مراقبت و درمان شامل معاینه و آزمایش به

 ,Nobanمند گردند ) طلب بهره های فرصت تگیری و درمان عفون واکسیناسیون، پیش

2009: 41.) 

به این  رغم تمام این اقدامات مثبت و سازنده که در درمان بیماران مبتلا متأسفانه به

بیماری اتفاق افتاده، بیماری اچ آی وی / ایدز در ایران مهار نشده است و شواهد موجود از 

رسد بررسی وضعیت زنان  میان، به نظر می دهند. در این روند افزایشی این بیماری خبر می
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تری نسبت به مردان دارند جای تأمل و  که در هرم قدرت جایگاه پایین به لحاظ این

پرسشگری دارد. از طرف دیگر، زنان بنا به دلایل بیولوژیکی نسبت به مردان در برابر خطر 

پذیری  به این آسیبپذیرتر هستند و نابرابری جنسیتی  ابتلا به ویروس اچ آی وی، آسیب

کنندگان )زنان مبتلا  اصلی پژوهش این است که مشارکت مسألهزند. در این راستا  دامن می

ها روند  کنند. آن ها را تجربه می به اچ آی وی( در فرآیند بیماری، چگونه تغییرات و چالش

 کنند. بیماری خود را چگونه توصیف و تفسیر می

 پیشینه پژوهش

عنوان یک  دن بیماری اچ آی وی/ ایدز تا امروز که هنوز این بیماری بهاز زمان فراگیر ش 

های  جهانی پابرجا مانده است؛ تحقیقات زیادی در خصوص این بیماری و در حوزه مسأله

شده است. ازآنجاکه این بیماری تنها، ورود  شناختی و... انجام شناسی و روان پزشکی، جامعه

اثرات این بیماری بر روی وضعیت سلامت در بیشتر یک ویروس به بدن نیست و جدا از 

 گذارد. موارد تأثیرات عمیقی برسایر جوانب زندگی افراد مبتلا می

های گوناگون به  ها و تکنیک شناسی نیز با استفاده از روش محققین حوزه جامعه

اند. با گذشت سه دهه از  بررسی ابعاد مختلف زندگی مبتلایان به این بیماری پرداخته

( عنصر اصلی تجربه Goffman, 2009گیری بیماری اچ آی وی/ ایدز هنوز استیگما ) همه

بیماران مبتلا به این بیماری است و این واقعیت به اثبات رسیده است که افرادی که با 

صورت مداوم تجربه  کنند؛ استیگما و تبعیض را به بیماری اچ آی وی/ ایدز زندگی می

دهد که استیگمای بیماری اچ آی وی/  ها نشان می ی از پژوهشهای بسیار کنند. یافته می

ی استیگما گرفتار  بارتری از ویروس ناقلِ این بیماری دارد؛ و فردی که در تله ایدز، آثار زیان

(، 2014آید در بسیاری از موارد تبعیض و طرد را تجربه کرده است. پروین و اسلامیان ) می

ی تعاملات و  ی تجربه به مطالعه «بتلا به ویروس اچ آی ویتجربه زیسته زنان م» ی در مقاله

دهد  اند. نتایج پژوهش نشان می روابط اجتماعی زنان مبتلا به ویروس اچ آی وی پرداخته

دهد  اند که در هفت میدان اجتماعی رخ می این افراد در روابط اجتماعی خود با طرد مواجهه

های  ط اجتماعی، طرد اقتصادی، طرد از شبکهاند از ایدز هراسی، طرد از رواب که عبارت

 شود. ی درمان و طرد فضایی می حمایتی، طرد نمادین، طرد از حوزه

آمیز از طریق ننگ مرتبط با اچ ای وی پیامد منفی در  ترین فرآیند تبعیض بزرگ

های  اشکال نقض حقوق اجتماعی، اقتصادی و حقوق سیاسی ازجمله دسترسی به مراقبت

هایی  . همچنین انگ ایدز دربرگیرنده امکان بالقوه برای تولید دیگر موقعیتبهداشتی است
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است که دارای اثرات منفی بر سلامت روانی فرد مبتلا، نظیر از دست دادن بیمه درمانی، 

باشد.  های اجتماعی، بیکاری، دسترسی به بهداشت و مشکلات مربوط به خدمات می تبعیض

زنی به بیماران  بررسی فرآیند برچسب» وهشی تحت عنوان( در پژ2011بهروان و همکاران )

به بررسی فرآیند و پیامدهای اجتماعی در مبتلایان به اچ  «اچ آی وی )ایدز( و پیامدهای آن

زن( در  3مرد و  4نفر ) 1آمده در جریان مصاحبه با  دست های به اند. یافته آی وی پرداخته

زنی( در نقض  دهد؛ انگ )برچسب نشان مییک مرکز درمانی عفونی واقع در شهر مشهد 

(، در پژوهشی 2012حقوق انسانی و عدم پایبندی به درمان تأثیر دارد. توکل و نیک آئین )

ی متقابل  به دنبال تأثیری که استیگما بودن این بیماری بر روی درمان بیماران و رابطه

دهد که  ن مقاله نشان میهای ای پزشک و بیمار مبتلا به اچ آی وی گذاشته؛ بودند. یافته

های نابجایی را در جامعه پزشکی برانگیخته است که کنش متقابل  استیگمای ایدز، ترس

پزشک و بیمار اچ آی وی مثبت را تحت تأثیر قرار داده و در بسیاری موارد موجب تبعیضات 

ی وی به مانعی برای دستیابی بیماران مبتلا به اچ آ مسألهبر این بیماران شده است و این 

باشد. حمایت اجتماعی تأثیر محافظتی مهمی دارد و ارتباطات  حقوق درمانی برابر می

پذیری فرد را در مقابل مشکلات  شود و آسیب حمایتی سبب بهبود عملکرد جسمی فرد می

(، 2013ی اکتشافی، به قلم لطفی و همکاران ) دهد. در یک مطالعه ها کاهش می و بیماری

ی جنسی از دیدگاه زنان در معرض خطر اچ  کننده در رفتار محافظت نقش حمایت اجتماعی

 01ی عمیق با  آمده طی مصاحبه دست های به آی وی مورد بررسی قرار گرفته است. یافته

زنِ در معرض خطر، نشان داد، حمایت اجتماعی یکی از مفاهیم مهم ازنظر این زنان برای 

سوب شده است. حمایت عاطفی، حمایت کسب توانایی محافظت در برابر اچ آی وی مح

قانونی، حمایت ابزاری و حمایت اطلاعاتی، مفهوم حمایت اجتماعی را در این تحقیق 

 دهند. پوشش می

نفر از افراد مبتلا به  991(، در پیمایشی که بر روی 2011یورونگ یانگ و همکاران )

اسخگویان از تأثیر این اچ آی وی/ ایدز در مناطق روستایی چین انجام دادند، نیمی از پ

سوم از  شان با بستگان و دوستانشان خبر دادند و بیش از یک بیماری بر روابط اجتماعی

ها اظهار کردند که این بیماری بر روی روابطشان با همسایگان تأثیر گذاشته.  آن

حت دهد که این بیماری، روابط اجتماعی افراد فقیر را بیشتر ت وتحلیل نتایج نشان می تجزیه

نفری  1101( در یک پژوهش میدانی با نمونه 2011دهد. توران و همکاران ) تأثیر قرار می

بینی استیگما و خشونت از سوی همسران  زنان باردار در کنیا به این نتیجه رسیدند که پیش

 از موانع پذیرشِ آزمایش ایدز است.
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اند اما وجوه هویتی و  مطالعات پیشین اگرچه به ابعاد مختلف بیماری اچ آی وی پرداخته

رنگ بوده است و این مطالعه در تلاش است با رویکرد امیک به  ها کم همچنین قدرت در آن

ی تفسیر و مبناسازی افراد مبتلا به بیماری اچ آی وی / ایدز از این زاویه  بررسی درکِ شیوه

 بپردازد.

 روش پژوهش

، Corbin & Straussاست ) 1یا ی زمینه روش به کار گرفته شده در این پژوهش نظریه

ای آن است که از استدلال استقرایی برای ورود به  ی زمینه های مهم نظریه (. از ویژگی2015

 0سطح خرد واقعیت، استقلال قیاسی برای ساخت الگویی نظری عام و از استدلال استفهامی

(. Mohammadpoor, 2013کند ) کنشگران اجتماعی استفاده می 3برای درک موضع امیک

ایی، مصاحبه است؛ که در این پژوهش  ی زمینه ها در نظریه آوری داده ابزار اصلی برای جمع

نیز از آن، به تفسیری که در پی خواهد آمد، استفاده شده است. مصاحبه یا به بیان 

مند است. ورود به  های قدیمی و دستیابی به معرفت نظام یکی از شیوه 4تر، مکالمه عمومی

نایی با زنان مبتلا به اچ آی وی، به علت حساسیت بالای بیماری، بیش از سه میدان و آش

گرایانه درنتیجه این فرآیند طولانی  ماه طول کشید. ایجاد اعتماد و خلق یک فضای طبیعت

( در Patton, 1990های غیررسمی ) ازاین مرحله، مصاحبه ورود به میدان تحقیق است. پس

ها از  ن شروع شد. در آغاز برای دستیابی به مفاهیم و مقولهکنندگا قالب گفتگو با مشارکت

های اولیه  رویکرد مصاحبه غیرساختارمند استفاده شد و بعد از روشن شدن مفاهیم و مقوله

( Charmaz & Belgrave, 2012ی متوالی غیرساختارمند ) با استفاده از رهیافت مصاحبه

کاوش شدند، فهرست گردید و خطوط هایی را که در مسیر مصاحبه  ها و جریان سؤال

بنیادی مشابه ای برای افراد مورد مصاحبه دنبال شد. بعد از مشخص شدن خطوط کلی و 

های دقیق و مشخص طراحی شدند.  های باز استاندار شده، سؤال مفاهیم، در جریان مصاحبه

)کربین و گانه، باز، محوری و انتخابی  های سه ها، به کمک کدگذاری وتحلیل داده تجزیه

 ی اشباع نظری ادامه پیدا کرد. ( صورت گرفت و این فرآیند تا مرحله2015استراوس، 
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1. Grounded Theory 

2. Abductive 

3. Emic 
4. Conversation 
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است. پانزده  0گیری نظری و نمونه 1گیری هدفمندگیری این پژوهش، نمونهروش نمونه

ها مصاحبه به  تدریج و با محوریت مفاهیم و روند پژوهش انتخاب و با آن کننده، به مشارکت

های رفتاری شهر کرمان  مراجعین مرکز مشاوره بیماری کنندگان از مشارکت عمل آمد. این

های رفتاری کلینیک اصلی برای انجام  و باشگاه مثبت هستند. مرکز مشاوره بیماری

آزمایش، معاینه و توزیع دارو برای این بیماران است؛ و این مکان، امکان دسترسی به 

ساله( و با  11تا  34اگون در سنین مختلف )کنندگانی با طبقاتِ اجتماعی گون مشارکت

عنوان میدانِ تحقیق مکمل،  های فردی متفاوت را فراهم آورد. باشگاه مثبت، به ویژگی

ی  ی زیسته وگو را افزایش و فرآیند اعتمادسازی برای بیانِ تجربه های گفت فرصت

ل رعایت اصل کنندگان را تسریع کرد. همچنین اسامی یادشده در تحقیق به دلی مشارکت

صورت مستعار آورده شده است. نهایتاً  کنندگان به رازداری و مطابق با خواست مشارکت

 & Guba) 4و ارزیابی توسط اعضا 3ها به کمک دو تکنیک ممیزی اعتمادپذیری یافته

Lincoln, 1994 حاصل گردید. در تکنیک ممیزی، کل مراحل کار، توسط یک محقق )

ها و خط داستان در  ید. در تکنیک بررسی توسط اعضاء نیز، مقولهکیفی، بررسی و تأیید گرد

کنندگان رسید و در مواردی نیز اصلاحاتی  فرایند و انتهای پژوهش، به تأیید مشارکت

 صورت گرفت.

 پژوهش یهاافتهی

نفر از زنانِ مبتلا به اچ آی  11های عمیقِ انجام گرفته، با  وتحلیل مصاحبه ی تجزیه نتیجه

قرار  های این پژوهش ازاین ی اصلی بوده است. مقوله مقوله 1 پس از کدگذاری، وی/ ایدز

قدرتی مضاعف و از  ، حقوق بیمار در ابهام، بی1ای نامه حمایت، گسست زندگی –است: طرد 

 .1دست دادن خود

 حمایت –طرد 

 مدت که به جدایی از جریان اصلی جامعه طرد اجتماعی عبارت است از محرومیتی طولانی 

های اجتماعی معینی از اجتماع طرد و به  انجامد؛ فرآیندی که درنتیجه آن افراد و گروه می

 ـــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ

1. Purposive Sampling 
2. Theoretical Sampling 

3. Auditing 

4. Member check 

5. Biographical disruption 

6. Loss of self 
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(. افراد به دلایلی از قبیل Sadeghi & Firuozabadi, 2013: 26شوند ) حاشیه رانده می

کنند؛  ننگ اجتماعی، ترس از ابتلاء به بیماری اچ آی وی/ ایدز، فرد مبتلاء را طرد می

شده است. اخراج از کار زهره،  گر این سکه است که در ادامه به آن پرداختهحمایت رویِ دی

کنندگان این پژوهش هستند؛ از  ی افروز و آذر که از مشارکت ی خانواده قطع رابطه

های  دهد فرد مبتلاء از شرکت در امور اجتماعی در عرصه هایی است که نشان می نمونه

پردازد؛ طرد  ش به بررسی مشکلات بیماران میشود. ازآنجاکه این پژوه مختلف منع می

ی درمان، امتناع از  گذارد. طردشدگی در حوزه شدنِ فرد بیمار بر روندِ درمان تأثیر می

هایش  گیرد. محبوبه دریکی از مراجعه درمان بیمار، اتاق ایزوله و رفتار نامناسب را در برمی

ایزوله شده بلکه بعد از چند ساعت از  های کرمان، نه تنها راهی اتاق به یکی از بیمارستان

از بیمارستان مرخصم کردن فهمیدن من این بیماری رو دارم. » بیمارستان ترخیص شده:

ها. شب من رو از بیمارستان گرفتن مرخص کردن  اصلاً رفتن اتاق منو جدا کردن از مریض

 «به صبح هم نگذاشتند.

شود و کسانی که تا دیروز با فرد  ی فرد تضعیف می های اجتماعی گذشته درواقع شبکه

کنند. پروین از زمانی که  کشند و حمایتشان را از فرد دریغ می رابطه داشتند؛ کنار می

بیماریش را با پزشکی که از آشنایانشان بوده مطرح کرده؛ متوجهی تغییر در رفتار او و 

ان بیماری رو رفتار )همون دکتری که از آشنایان هست و جری» دوری کردن او شده است:

ها اما الان  کرد و این رفتم اونجا درست معاینه می دونه( بله تغییر کرده مثلاً قبلاً میمی

 «کنه ازمخودش دوری می

های  ی حمایت آورده شده و گفتمان های متنوعی برای مفهوم گسترده بندی تقسیم 

ن پژوهش حمایت اند. در ای گوناگون، هرکدام از جهاتی به بررسی این مفهوم پرداخته

های  هایی که توسط سازمان دریافت شده توسط کادر درمانی ِ در بیمارستان و حمایت

اند؛ شرح داده شده است. سایت رسمی  نهاد، پناهی برایِ بیماران فراهم کرده دولتی و مردم

ها  مرکز ملی پیشگیری از ایدز ایران به معرفی برخی از این مراکز در شهرها و استان

ه است و هر مرکز به تفکیک آدرس و تلفن، برای دسترسی سریع و راحت کاربران پرداخت

های رفتاری و باشگاه مثبت کرمان که ازجمله مراکز  آورده شده است. مرکز مشاوره بیماری

کنندگان، مراجعینی هستند که برای درمان و مشاوره به  فعال در استان است و مشارکت

های رفتاری، این مراکز خدماتی که به  مراکز مشاوره بیماریاین مرکز مراجعه کرده بودند. 

های  گویند برای خدمات مرتبط با ایدز، اعتیاد و بیماری ها کلینیک مثلثی هم می آن

اند و وابسته به دانشگاه علوم پزشکی هستند. در این مراکز به  اندازی شده آمیزشی راه
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تری در  ار بگذارند و رفتارهای سالمکنند رفتارهای پرخطر خود را کن مراجعان کمک می

تری در پیش گیرند. همچنین خدمات حمایتی و مراقبتی به  پیش بگیرند؛ و رفتارهای سالم

پزشک،  کنند. در این مراکز معمولاً پزشک، روان افراد مبتلا به اچ آی وی/ ایدز عرضه می

این بیماران  صورت تخصصی به درمان مددکار و مشاور حضور دارد. این مراکز که به

دوراز ترس از طرد شدن، مشکلِ خود را  اند که افراد به پردازند؛ فضایی را فراهم کرده می

های  های مداوم این سازمان همانند شبکه بازگو کنند و از طرفی به دلیل مداومت و مراجعه

افزایش اجتماعی، با حمایت از این افراد قدرت و توان افراد را برای مقابله با این بیماری 

دهند. ایجاد این فضا باعث ایجاد مشارکت دوجانبه بین دکتر و بیمار شده است و ایجاد این 

ی  های زیر حکایت از رابطهشود. گزاره ها می فضای دوستانه باعثِ تسریع روندِ  درمانِ آن

 صمیمانه بیماران با پزشک این مرکز دارد:

ترسه از مریضا درست ازشون ولی دکتر ... خیلی خوبه مهربونه، نمی» افروز:

 «ده.پرسه دارو بهشون می می

ی صمیمانه منجر به مداومت در مراجعه شده است و بسیاری از مشارکت  این رابطه

ها را از جریان  کنند. و فقط آن کنندگان تنها به پزشکان این مرکز برای درمان مراجعه می

 این رابطه هستند: خوبی مؤید  ی زیر به شان مطلع کردند. گزاره بیماری

دم دکترم دکتر چیزه )دکتر ...( من سرماخوردگی رو مرکز میرم اطلاع می» دنیا:

دونند من به غیر از خودشون پیش هیچ پزشکی دن و خودشون هم میبهم دارو می

 «نمی رم.

در کنار خدمات درمانی این مرکز اتاق مشاوره و خدماتِ مشاور کمک شایانی به 

کند؛  ازآنجاکه گاهی شوک این بیماری گاهی زندگی افراد را فلج میکند  بیماران می

کند. صدیقه که بعد از فوت  های مشاور به بهبود شرایط بیمار کمک می ها و دلگرمی صحبت

اش شده بود  همسرش متوجه بیماریش شده بود و شوک این بیماری سبب ضعف بدنی

 : گونه گفت ای این مرکز این ی خدمات مشاوره درباره

ولی مثلاً مرکز خانم مشاوره گفت آب بریز بخور، من هم بخورم. استرس » 

داشتم، مشاور قشنگ گرفت دست من رو مالید، گرفت تو دستش، قشنگ... خیلی. 

 «.های عادی تو هم مثل من گفت تو هم مثل آدم
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گستراند  ی این افراد می اش را بر سایه از دیگر مراکز حمایتگر که چترِ حمایتی

های مثبت هستند. ازآنجاکه در این بیماری بیشتر افراد از سوی خانواده و نزدیکان  گاهباش

کند. از  های اجتماعی جدید به توانمند کردن افراد کمک می شود ایجاد این شبکه طرد می

دهد. ازآنجاکه در این  زنی فرد را نیز افزایش می ها قدرت چانه طرفی عضویت در این گروه

دارانِ این بیماران که متشکل از افراد عادی و پزشکان و برخی از مرکز تمام دوست

های مختلف قدرت این افراد را افزایش  کنند در عرصه متخصصان نیز هستند؛ سعی می

نامه به این بیماران، همتایان پزشک  ی معرفی طور نمونه پزشکان این مرکز با ارائه دهند. به

های پزشک  بیماران بشتابند. محبوبه از حمایتکنند که به کمک این  خود را ترغیب می

 گونه حکایت کرد:  حمایتگرش این

آگه بخواهیم بریم یه دکتری مثلاً دکتر جراحی بریم یا هر دکتری نامه از » 

بریم دیگه اون دکترها هیچی  گیریم می بریم چون نامه از اون می گیریم، می دکتر ... می

 «نمی گن.

ها امکانِ اشتغال را نیز برای بانوان این  ر تمام این فعالیتباشگاه مثبت کرمان در کنا

شود.  صورت رایگان برگزار می آموزی که به های حرفه مرکز فراهم کرده است. جدا از کلاس

های بیمارستانی یکی از  های آن است که لباس ترین بخش خیاطی این مرکز از فعال

احدِ خیاطی، این باشگاه، آموزش، وسایل کند. در کنار و های شهر را تأمین می بیمارستان

سازی و فروش پته را نیز به عهده دارد و اعضای باشگاه این امکان را فراهم کرده است  آماده

که در خانه فعالیت کنند و محصولاتشان را در این مرکز به فروش برسانند. برگزار کردن 

های  زندگی ازجمله حمایتهای  های بهداشت، تغذیه، مهارت های آموزشی در زمینه کلاس

دهد. همچنین اردوهای تفریحی ازجمله  اطلاعاتی است که این سازمان غیردولتی انجام می

 خدمات مؤثر این باشگاه است.

کند  ها را راهی مسافرت می هایش گفت که این مرکز نه تنها آن صدیقه در صحبت

 دهد:  ر میها قرا صورت کالا نیز در اختیار آن هایی به هزینه بلکه کمک

پارسال بردنمون یه سال دیگه هم بردنمون )مشهد(. عید داده بودند مرغ، » 

 «.چیز همه
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 ای نامه گسست زندگی

ی بیماری در روابطِ  واسطه پردازد که به هایی می به تبیین چالش 1میشل بوری 

ن از قبیل شود. بوری تجربه ذهنی افراد و مفاهیم مرتبط با آ اجتماعی فردِ مبتلاء ایجاد می

دهد. به نظر وی تشخیص بیماری  خود مفهومی و آگاهی از بدن را مورد کاوش قرار می

کشد  مزمن یک موقعیت چالشی است که ساختارهای بدیهی زندگی روزمره را به چالش می

و پس از تشخیص بیماری، قواعد هنجاری زندگی خانوادگی را مختل کرده و فرد را به 

این گسست در ساحت  (Khalegpanah; 2016: 68کند ) ار میبازسازی زندگی خود واد

شود. بیماری مزمن به دلیل پایداری در  عنوان خود، ایجاد می اجتماع، بدنِ زیستی و فرد به

گذارد. حال اگر این بیماریِ مزمن با  ای در زندگیِ فرد می های عمرِ بیمار، تأثیرات ویژه سال

سازد. گسست در ساحت زیستی و  تر و ویرانگر می داغ ننگ درآمیزد این گسست را عمیق

روشنی توضیح داده شده است. گسست  به« از دست دادنِ خود» ی روانیِ فرد، در مقوله

ای دو سویه و رفت و برگشتی، هرکدام  ای و از دست دادنِ خود در رابطه نامه زندگی

ماع و روابط توانند در جایگاه، معلول و علت بنشیند. این گسست در ساحت اجت می

کند: از دست دادن شغل، از دست دادنِ روابط پیشین و  اجتماعی در سه مسیر حرکت می

ی فرآیند درمان  واسطه هایی که به شود. محدودیت در مواردی باعث ترک محل زندگی می

هایی در زندگی فردِمبتلاء شود. گسستی که در روابط  افتد باعثی ایجاد محدودیتاتفاق می

افتد بیش از آنکه به دلیلِ ضعفِ بدنی باشد رای فردِ مبتلاء به اچ آی وی/ ایدز میاجتماعی ب

ی  هایی است که ریشه در استیگمای بیماری دارد. درواقع همان، اندوخته به دلیلِ محدودیت

شود اعضایِ  خانواده و همکاران حمایتشان را از فرد دریغ  یافته است که باعث می کاهش

یافته، به این معنی است که اعضای خانواده از حمایت کمتری در  کاهش ی دارند. اندوخته

عنوان پیامد آن، پیوستگی بین اعضای  های موردنیاز برخوردار خواهند شد و اینکه به زمان

 & Sartoriusخانواده ممکن است شکسته شود یا حتی برای همیشه آسیب ببینند )

Schulze, 2009: 41.) 

های کرمان  کنندگان که با دو دخترش در یکی از شهرستان افروز، یکی از مشارکت

کس به غیر ازخدا ندارم خواهر برادرام  هیچ» چنین گفت: کند در این رابطه این زندگی می

ساله مرده به قرآن  1ی ما( وقتی اون اومدند )خونهکه تا شوهرم زنده بود دو ماه دو ماه می

 ـــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ
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ی شوهرم، شوهرم رو خاک  ال که اومدن پرسهس 1راه خونه ی من رو بلد نیستند. همون 

 «کردند رفتند دیگه نیومدند

های  ها، جدا از ایجادِ مشکلاتِ مادی برتمامِ جنبه از دست دادن شغل و نفی توانمندی

گذارد فردی که درآمدش را از دست داده فقیرتر شده و  زندگی فردی و خانوادگی اثر می

بخش روی  ت دادن شغلش به مصرف داروهای آرامپذیرتر. زهره که به دلیل از دس آسیب

آورده بود و به دلیل اضطراب ناشی از دست دادن مجدد شغلش دچار کمردردهای شدید 

رفتم تو بیمارستان میگم بابا » گونه بازگو کرد: عصبی شده بود، جریانِ اخراج شدنش را این

اق و چی و چی نداشته یه جایی من رو بفرستین که اصلاً کاری با سوزن و نمیدونم سنج

پرسه مثلاً خانم اتاق باشم. منو فرستادن نگهبانی اطلاعات درمونگاه مثلًا یه بیماری میاد می

فلان پزشک کجایه، سه روز من اینجا بودم رئیس درمانگاه اعتراض کرد، خانم، پرسنل 

ها  تراضگن این خانم مریضه، اومدی گذاشتیش اینجا. دیگه با همین اعاعتراض دارند. می

 «آخر هم بیرونم کردن.

 حقوق بیمار در ابهام

های مدرن متأثر از بستر شهروندی و به  های دولت عنوان یکی از مؤلفه حقوقِ مدنی به

عنوان  مثابهی یک عامل مهم در ایجادِ امنیت، رفاه و عدالت در جوامع جدید است. قانون به

کند و در پرتوی این  را مشخص میمیانجی در پیوندهای اجتماعی حقوق و وظایف افراد 

تری را تجربه کنند.  توانند زندگی بهتر و امن قوانین تنبیهی و حمایتی، افراد جامعه می

امانوئل کانت، فیلسوف سرشناس آلمانی، خردورزی را به معنی پایبندی به قوانین و اصول و 

رد که موردقبول شما داند و مجموعه قوانینی را اخلاقی می آداب و تعامل اجتماعی می

ها  ی حاکمیت اخلاقی که دولت های خردمند آن جامعه باشد. قوانین در سایه گسترده انسان

 ی برقراری آن را دارند؛ برای حمایت از بیماران وضع شده است. داعیه

در مورد دستیابی به  33/2001ی قطعنامه حقوق بشر  کمیسیون ملل متحد درباره

گیر مانند اچ آی وی/ ایدز این حق را امری بنیادی در  عالمهای  ی بیماری دارو درزمینه

یافتنی سلامت جسمی  دستیابی به تحقق کامل حق برخورداری از بالاترین استاندارد دست

هایی در پیش  کند تا سیاست کند. این قطعنامه کشورها را ترغیب می و روانی تلقی می

ایدز را به تعداد کافی و به نحوی که  گیرند که فراهم بودن داروهای مربوط به اچ آی وی/

(. این حقوق Baseri, 2009: 59در دسترس تمام افراد نیازمند باشد، تضمین نمایند )

ها،  عنوان فرد متعهد به نجات زندگی درمانی نظام سلامت و بهداشت و همچنین پزشک را به

ترین حق یک بیمار،  مدهد. مه بانی قرار می رفتاری مورد دیده خواهی و نیک ی نیک بر پایه
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حق درمانست و برای مبتلایان به اچ آی وی/ ایدز حق درمان برابر و حق مراقبت بهداشتی 

 هایشان است. در اولویت خواسته

متأسفانه این قوانین در ایران برای حمایت از بیماران مبتلا به اچ آی وی/ ایدز 

یمارستان بستری شده بود. وقتی اش در ب ناتوانند. محبوبه، زمانی که برای درمان بیماری

آنکه  شوند او را از بیمارستان ترخیص کردند، بی مسئولینِ بیمارستان از بیماریش مطلع می

از بیمارستان مرخصم کردن فهمیدن من این بیماری رو دارم. اون » درمان و مراقبت شود.

سرشون گذاشتند.  کاری پرداختند. سالن بیمارستان رو پرستارها رو دونی چه پرستارها نمی

ها. چقدر من اون شب تو بیمارستان گریه کردم.  اصلاً رفتن اتاق منو جدا کردن از مریض

شب من رو از بیمارستان گرفتن مرخص کردن به صبح هم نگذاشتند. گفتند همین شبی 

 «باید از این بیمارستان بری.

داری از درمان فرد ها مشهود و خود رفتاری در مصاحبه های نقضِ نیک متأسفانه نمونه

ها ازموارد آشکار نقض منشورِ حقوقی بیماران است. زهره از  مبتلا و تبعیض علیه آن

ی هفتاد  های سلب حق درمان، به دلیل مبتلا بودن به اچ آی وی/ ایدز یک منظومه تجربه

من دارد. زهره حدود یک سال پیش به خدمات دندانپزشکی، برای کشیدن دندانش نیاز 

ی خدمات  پزشکان حاضر به ارائه کند ولی هنگام مراجعه به دلیل بیماریش، دندان پیدا می

های گوناگونی را برای دریافت  حمایت پزشکان راه شدند. زهره به دلیل عدم درمانی به او نمی

کند؛ گرفتن ستِ یکبار مصرف، گفتن به پزشک بعد از زدن آمپول  خدمات امتحان می

رود و از  لیل شدت درد و عدم درمان به شهر دیگری میحسی و... در ادامه به د بی

زند. در کنار حقوق درمانی بیمار، حق محرمانه بودن،  اش به پزشک حرفی نمی بیماری

کند تا آزمایش و درمان متعاقب آن و هرگونه پیشنهادی را  مبتلایان به ایدز را ترغیب می

دن نتایج آزمایش بستگی دارد. حقِ داوطلبانه بپذیرند تا حد زیادی به تضمین محرمانه بو

شود.  خوبی برآورده می های رفتاری، به محرمانه بودنِ آزمایش، در مراکز مشاوره بیماری

شوند.  صورت رایگان انجام می ها در این مراکز با رعایت اصلِ رازداری و همچنین به آزمایش

بانه آزمایش اچ آی وی/ شوند و یا خودشان داوطل ی افرادی که به این مرکز معرفی می همه

دهند؛ با راهنماییِ مشاور و پزشک این آزمایش برای همسر و فرزندانشان  ایدز را انجام می

ها نیز مراقبت و درمان شوند. صدیقه که در  شود تا در صورت مبتلا بودن، آن نیز تکرار می

به مرکز  ی مرگ همسرش از بیماری او مطلع شده بود، وقتی برای انجام آزمایش آستانه

مشاوره مراجعه کرده بود، فرزندانش بدون اینکه از بیماری احتمالی مادرشان مطلع شوند، 
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هیچی خلاصه ما » پرستار همراه با مادرشان آزمایش اچ آی وی/ ایدز را برایشان انجام داد.

بایست بره سرِ کار. دخترم  ام می رفتیم و آزمایش گرفتن حالا موقعی که پسر عقد کرده

خوام برادرهام نفهمن شب رفت مرکز صحبت کرد نوبت گرفت، گفت این جوره، می سریع

 «.هم باید بره سرِ کار. گفت باشه سریع ازشون تست گرفتن )از بچه هام(

درسوگند نامه تنظیمی توسط معاونت امور فرهنگی وزارت بهداشت درمان و آموزش 

طورجدی  ضییع حقوق بیماران به...از خیانت و ت» پزشکی بر این مطلب تأکید شده است:

پرهیز کنم و نسبت به حفظ اسرار آنان جز در مواقع ایجاب ضرورت شرعی پای بندی کامل 

رسد که این  های بسیار به نظر می ( ولی بنا به نشانهMehrabi, 2009: 88) «داشته باشم.

ی اسرار  هملاحظ شود. افشای بی خوبی توسط مسئولین و کادر درمانی پاسداری نمی حق به

که فرد درگیر بیماریِ هویتی از قبیل اچ آی  خصوص هنگامی بیمار و بازگوکردنِ بیماریش به

وی/ ایدز است، به دلیل آمیختگی این بیماری با مسائلی از قبیل: اعتیاد و ... باعث ایجاد 

هایش مطرح کرد که از زمانی که در  شود. سعیده در صحبت مشکلات برای بیمار می

اش از بیماری او  های پرستاران، خانواده ان بستری شده، به دلیل رفتار و صحبتبیمارست

)تو بیمارستان( آبرو و حیثیتم » اند. شان را با او قطع کرده اند و از آن زمان رابطه مطلع شده

 «ها رابطه شون رو با من قطع کردند.ام رفت؛ یعنی از همون موقع جلوی خواهرم، خانواده

ی راز، مطلع کردن دیگران به هر طریقی خواه نوشتن یا گفتن یا اشاره منظور از افشا

ترتیب به  این شود. به باشد، حتی در صورت جزئی بودن افشا نیز این رکن محقق می و ... می

ها وجود دارد که بر تخت بیمار کارتی  اکنون در بیمارستان ای که هم رسد طریقه نظر می

اری و حالت آن ذکر شده است و همه کارمندان بیمارستان نمایند و در آن نوع بیم نصب می

و عیادت کنندگان امکان ملاحظه و اطلاع به آن را دارند، بدون تردید، نوعی افشای 

ای با دستور پزشک معالج صورت گرفته باشد، مسئولیت  آید و اگر چنین رویه حساب می به

زیر درواقع افشای مکتوب  قول ( نقلYazdanian & Abdollahzadeh, 2016ساز است. )

 این بیماری است:

من یه روز رفتم، حالم خیلی بد بود، یعنی اینکه » :دیگو یباره م نیآذر در ا»

حتی همسایه مون بردتم دکتر بعد بیمارستان افضلی پور رفتم بعد دو تا پزشک بودن، 

یدین؛ سرم وصل ام رو بعداً فهمیدن بالای سرم د یه خانم، یه آقایی بود. بعداً که مریضی

کنند؟! نوشتن اچ.آی. وی، رو دستم هم نوشتن اچ. آی. وی؛ یعنی اون روز حتی  می

حاضر شدم همون روز مرخص بشم. دکتر گفت نه باید تحت درمان باشی، درمانت که 

 «تونی مرخص بشی.تموم شد می
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وب های واگیردار مص های آمیزشی و بیماری قانون طرز جلوگیری از بیماری 13ماده 

های  های بهداری که معاینه و درمان بیماری پزشکان آزاد و کلیه بنگاه» دارد: بیان می 1302

اند و قبلًا  های آمیزشی را که دیده اند در آخر هرماه تعداد بیماری نمایند، موظف آمیزشی می

اند، بدون ذکر نام و مشخصات بیمار به بهداری بفرستند.  به پزشک دیگری مراجعه ننموده

ای است که بهداری کل تعیین خواهد  نامه موجب آیین ریقه فرستادن شماره بیماران بهط

. در سایت حقوقی محمد مقصود که از (Yazdanian & Abdollahzadeh, 2016)« کرد.

های آمیزشی و واگیردار  قانون جلوگیری از بیماری 13وکلای دادگستری است، در ماده 

های  ناپذیری که بیماری با توجه به آثار جبران شده است که اشاره 1302مصوب سال 

تواند به نظر  ها برای حفظ سلامتی افراد می واگیردار بر جامعه دارد. ابتلاء به این بیماری

ی  کنندگان که همسرشان سابقه خانواده برسد که این جرم نیست. تعداد زیادی از مشارکت

ها را در  طلاع از بیماری همسرشان آنزندان داشته معتقدند که مسئولین زندان با وجود ا

 جریان قرار نداده است.

گیرن ها تو زندان آزمایش می گن اینالان که الانه من تحقیق کردم می» افروز:

فهمیدن  بردن می فهمیدن آزمایش هاشون را می ها میگن اونماه یکبار می 1

 «هاشون بگن.بایست به ما زنگ بزنن به زن و بچه می

 مضاعفقدرتی  بی

های ظهوریافته در جریان این پژوهش است. قدرت از  قدرتی مضاعف از دیگر مقوله بی

ی بین  ای نزدیک است. در خصوص قدرتی که در رابطه های اساسی و با عاملیت رابطه مؤلفه

توان به تئوری قدرت ـ وابستگی امرسون و همچنین  شناسایی است؛ می پزشک و بیمار قابل

ی مشترکی است که تمامی بیماران کم و  قدرتی تجربه اشاره کرد. بیقدرت شبانی فوکو 

های  کنند. بیماری که در یکی از بخش بیش، آن را در فضای بیمارستان تجربه می

برد که ناشی از محو شدن  شود از اضطراب و تشویش خاصی رنج می بیمارستان بستری می

هایش و تمام آنچه متعلق به  لباس نسبی موجودیت اوست. غیرفعال و خنثی بودنش و اینکه

هایی ناشناس هستند که جسم و  او بوده از وی گرفته شده است و پزشکان و پرستاران چهره

بینی کند که چه سرنوشتی پیدا  تواند پیش هاست و بالاخره نمی روان وی در اختیار آن

ست بدهد شود وی تا حد زیادی موجودیت فردی خویش را از د خواهد کرد، همه سبب می

(Mohseni, 2014: 276.) 
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ی هویت اجتماعی برای فرد  منزله تر مطرح شد که بیماری اچ آی وی/ ایدز به پیش

های اجتماعی و ارتباطات  شود. این عامل سبب ایجاد استیگما و بر شبکه بیمار قلمداد می

کند.  ر میت قدرتی فرد را سنگین ی بی گذارد و این طردشدگی نیز وزنه فردِ بیمار اثر می

قدرتی  شود با درآمیختگی با بی ای و طرد ایجاد می نامه قدرتی که به دلیلِ گسست زندگی بی

قدرتی گرفتار و  ی بی های زنانه و جنسیتی، فرد را در تله قدرتی بیمار و با چاشنی بی

زنی برای  ها، قدرت باعث افزایش چانه کند. در گفتمان های زندگی او را محدود می فرصت

رسد که تقدیرگرایی و انفعالی که بیمارانِ مبتلاء به اچ آی  شود. به نظر می بود شرایط میبه

ی  آورند؛ بیشتر از آنکه ناشی از فرهنگ تقدیرگرایانه باشد؛ نتیجه وی/ ایدز به آن روی می

های زنانه، تسلط گفتمانِ جنسی  قدرتی قدرتی است. مراد از بی گرفتار آمدن در فضای بی

کنندگان این پژوهش که خودش مثبت  ر روابط جنسی است. سعیده، از مشارکتمردانه د

نیست، به دلیل ترس از کنار گذاشته شدنِ توسط همسرش به دلیل امتناع از داشتن 

دکتر اومد گفت با » ی جنسی، با وجود اطلاع از بیماری همسرش با او رابطه دارد. رابطه

ده جوابش رو دادم. گفت خیلی خوشحالی با شوهرت رابطه داری؟ گفتم بله. منم با خن

کارش کنم؟! برم بگم یکی از تو خیابون بگرد پیدا  که شوهرم خواست، چه طعنه. گفتم وقتی

 «ره تو خیابون با یکی دیگه.کن؟! آگه من این کار رو نکنم می

شود. منیژه در  قدرتی در مدیریت روابط جنسی و چگونگی آن نیز دیده می این بی

یش عنوان کرد که با وجود خرید کاندوم و پیشنهاد برای استفاده از آن، همسرش ها صحبت

 زیرِ بارِ استفاده از آن نرفته است. 

کرد، حتی یادم میاد یه بار خودم گرفتم  آقا}ی{ من هیچ زمانی استفاده نمی» 

 «شد. گفتم بیا استفاده کنیم، اصلاً قبول دار نمی

 گفت:  گونه پروین نیز در این خصوص این

کردم از این کارها. چون بچه  میاز وسایل پیشگیری مثل کاندوم( ن )استفاده» 

اش کرده بود اتفاقاً دو تا کاندوم هم استفاده کرده بودیم هر  خواستم. ولی خب پاره نمی

دو تا رو پاره کرده بود شوهرم کاندوم رو دستی سوراخ کرده بود، وقتی بهش گفتم 

 «م.خواچرا؟ گفت من پسر می
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 از دست دادن خود

از اصطلاحِ از دست دادنِ خود که در خلال بیماری مزمن اتفاق  1مطابق با توضیحِ چارمز

ی جدیدش )بیماری مزمن( خودِ جدیدی برای او  ی تجربه افتد؛ فردِ بیمار به واسطهمی

ی پیشینش متفاوت است. فرد در جریانِ از دست دادنِ  گیردکه با خود پندارهشکل می

هایی است که  شود. انتخاب یک زندگی محدودشده؛ از پاسخ ود، دچار افسردگی و انزوا میخ

ای از خود بروزمی  نامه برخی از بیماران در جریان از دست دادنِ خود و گسست زندگی

نشینی اجباریِ شدیدِ  تر از همه زیستن در یک زندگی محدود یک عقب دهند. مهم

های  دهد. زندگیِ محدودِ افراد بیمار به نگرانی ورش میگیری را نسبت به بیماری پر همه

دهند و خود  ها، جهانشان را سازمان می شود. تحت این شرایط بیماری متمرکز منجر می

 (.Charmaz, 1983: 175دهند ) شان را شکل می پنداره

 باره بدین شرح است:  های صدیقه دراین صحبت

دوست دارم بیشتر تو حال خودم  از روزی که فهمیدم حالم خیلی خراب شد،» 

کنه یه روز دو روز حالم بهتره. ی خودم باشم. مشاور با من صحبت می باشم تو خونه

 «کنه یه روز دو روز خوبم بعدش نمی تونم کنار بیام.وقتی مشاور باهام صحبت می

برای مبتلایان به بیماری اچ آی وی/ ایدز، رنجِ هویت ننگ آلود جدید در تمامِ 

ها آورده  هایی برای آن ها گزاره شود که در بسیاری از مقوله شان دیده می های زندگی عرصه

که فرد بیمار  اعتباری نمایشی )چشمگیر( در طول مسیر رویارویی، هنگامی شده است. بی

دهد. تصاویر منعکس شده از خود به این افراد بیمار  کند، رخ می ریاضت آشکار را تجربه می

شان را متزلزل  های خود پنداره ها پایه غیرمنتظره و تکان دهنده باد که آنتواند بسیار  می

(. این تغییر ناگهانی سبب ایجاد اضطراب در بیماران Charmaz, 1983: 182کنند. )

بار  1-1من اعصابم خراب بود سالی » های زیر مؤید این اتفاق است. سکینه: شود. گزاره می

 «ودم.زدم رو جا ب رو جا بودم. جوش می

ی بدنم درد  ریخت همه همون اول بیماری دو ماه مریض بودم موهام می» پروین:

 «داشت از اضطراب.

 ـــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــــ

1. Charmaz Kathy 
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عدم قطعیت در درمان و به سخنی دیگر عدم قطعیت وجودی رنجی، بیش از بیماری 

ی  واسطه کند. محبوبه که خود و دخترش درگیر این بیماری است؛ به را به فرد تحمیل می

ی زندگی خود و دخترش از شدت نگرانی راهی بیمارستان شده  درباره همین عدم قطعیت

 بود: 
خیلی حالم بد بود یعنی شده بودم پوست و استخون رفتم تو تکیه فاطمیه » 

ی  دیگه اونجا این قدر گریه کردم. من به خواهر شوهرم گفتم کار من هم دیگه ساخته

 «م دیگه مریض شدم.ام من از بس گریه، جوش زدم، خود من الان این بچه

 گیری بحث و نتیجه

ای جامع و  مثابه مقوله ها، مقوله هسته استخراج و به پس از تلفیق مقولات و تأمل در یافته

قدرتی زنان در فرآیند یک  ی بی پوشاننده معرفی گردید. این مقوله عبارت است از: تله

ن، در یک شرایط بغرنجی محض آغاز بیماری و فاش شدن آ بیماری هویتی. درواقع، زنان به

ها،  شود. طرد و کنار زدن آن سادگی امکان گریز از آن میسر نمی شوند که به گرفتار می

ها را از بسیاری امتیازات اجتماعی محروم  ای است که آن بخشی از این شرایط یا تله

را  ها قدرتی آن شود معادله بی ها ایجاد می سازد. گسستی که در کل فرایند زندگی آن می

و بنیاد هستی شناختی خویشتن، چالش اساسی  «خود» کند تا جایی که در تر می پیچیده

آید به نحوی در تعریف خود در تعامل با دیگران، دچار نوعی سرگشتگی  به وجود می

 کند. شود درنتیجه چنین فرایندی این بیماری را به بیماری هویتی تبدیل می می

جاد تغییرات در حیات زیستی، برحسب معانی که به درواقع، بیماری ایدز، فرا از ای

ی بیمار را نیز تحت  های سازمان دهنده مایه دهد، حیاتِ اجتماعی و بن جامعه به آن می

ها در مورد بیماری اچ آی وی/ ایدز این  داوری ها و پیش دهند؛ به دلیل کلیشه تأثیر قرار می

قدرتی بیماران در فضاهای درمانی  . بیشود عنوان یک بیماریِ هویتی محسوب می بیماری به

پذیری را افزایش  ی آسیب های زنانه در روابط فردی و جنسی، چرخه قدرتی به همراه بی

از » کند سبب های جدیدی که بیماری برای فرد ایجاد می دهد. ضعف بدنی و ناتوانایی می

ی  پندارهشود. این وضعیت جدید خود  به لحاظ جسمی و هویتی می« دست دادنِ خود

مند شدن مسألهسازد. از طرفی استیگمای این بیماری نیز باعثِ  پیشین فرد را متزلزل می

کند. همچنین در  شود و هویت پیشین فرد را دچار یک استحاله اساسی می هویت فرد می

آیند و حق درمانِ برابر از  ی حقوق گرفتار می ی درمان، مبتلایان در تعلیقی درزمینه حوزه

های زیادی از امتناع از درمان این بیماران در این پژوهش آورده  شود. گزاره سلب میها  آن
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های جهانی از قبیل  های حمایتی نیست بلکه اعلامیه شده است. ولی مشکل در فقدان قانون

ها منشور سلامت  ی حقوق کودک، افزون بر این نامه ی حقوقِ بشر و همچنین پیمان اعلامیه

صورت مستقیم و غیرمستقیم  شده است؛ به زشکی در ایران تهیه و تنظیمکه برای مناسبات پ

اند. در کنار حق درمان، حق رازداری و عدم افشاء و مطرح  کرده به حقوق این بیماران اشاره

قانون  13شود. طبق ماده  های بیماران نیز نادیده گرفته می کردن بیماری برای خانواده

شده است که با توجه  ، اشاره1302و واگیردار مصوب سال های آمیزشی  جلوگیری از بیماری

ها برای  های واگیردار بر جامعه دارد. ابتلاء به این بیماری ناپذیری که بیماری به آثار جبران

ها  تواند به نظر خانواده برسد. ولی متأسفانه این موارد از طریق زندان حفظ سلامتی افراد می

شود و با اقداماتی از  یماری در ایران هستند، نادیده گرفته میی این ب که یکی از مراکز اشاعه

ها  ی این بیماری را به خانواده ی مبتلایان، دامنه قبیل ملاقات شرعی و عدم اطلاع به خانواده

های اجتماعیِ فرد، کاهش  کشانند. استیگمای این بیماری باعثِ تضعیف شبکه نیز می

کند. در مقابل  ها را برای او محدود می به فرصتشود و همچنین دسترسی  مشارکتِ او می

اگر حمایت اساس روابط بین فردی قرار گیرد؛ سبب مهار بیماری و کاهش آلام بیماران 

 شود. می

ی درمان، اطلاعات و حمایت عاطفی از اشکال حمایتی دریافت شده  حمایت در حوزه

ها حمایتشان را از  خانواده کنندگان این پژوهش بوده است. ازآنجاکه بیشتر توسط مشارکت

ورزند.  کنند و همچنین برخی از پزشکان و پرستاران از درمان فرد امتناع می فرد دریغ می

شان را بر سر  ای رفتاری مرجع چتر حمایتی های مثبت و مراکز مشاوره مراکزی مانند باشگاه

ی افراد را افزایش زن های جدید قدرت چانه اند. عضویت در این شبکه این افراد قرار داده

شود. به دلیلِ استیگمای این بیماری  ها در جامعه می دهد و باعث شنیده شدنِ صدای آن می

ی خود بپردازند ولی از طریقِ  توانند به ترمیمِ هویتِ مخدوش شده صورت مجزا نمی افراد به

 یابد. ها قدرتشان در روابط افزایش می این تشکل

 ها پیشنهاد

ر جهت سهولت درمان این بیماران، تلاش در جهت بالا بردن آگاهی افراد ترین اقدام د مهم

های جمعی در خصوص این بیماری است و همچنین همت برای  جامعه از طریق رسانه

زدودن انگ این بیماری؛ تا از این طریق افراد بتوانند بدون چالش جدی برای درمان خود 

های حمایتی  این بیماران به دلیل خلأ قانوناقدام کنند. از طرفی مشکلات ایجادشده برای 
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شده است و حال  های بسیاری برای حمایت از این بیماران تهیه و تدوین نامه نیست؛ اساس

 تواند برای حمایت از بیماران کارگشا باشد. ها می هایی برای حسنِ اجرای قانونبانلزوم دیده

هایشان نیز از مواردی  ندانیان با خانوادهالزام مسئولین زندان، به در میان گذاشتن بیماری ز

کنندگان این پژوهش مطرح کردند که از  است که باید به آن توجه کرد. بسیاری از مشارکت

طریق همسرِ زندانی خود، بعد از آزادی و تعدادی در جریان ملاقات شرعی در طول دوران 

نیز اعلام کردند که  اند. همچنین برخی محکومیتِ همسرشان به این بیماری مبتلا شده

مسئولین زندان از بیماری همسرشان مطلع بودند و در مدت زندانی بودن به دلیل این 

ها اطلاع  اند ولی مسئولین زندان موضوع را به خانواده شده بیماری در بیمارستان بستری

 ی این بیماری به خانواده نیز کشیده شود. اند و همین عامل سبب شده که دامنه نداده

ها وسایل پیشگیری از قبیل  نع ملاقات شرعی برای زندانیان مبتلاء، بااینکه در زندانم

دهند که به دلیل این  کننده تذکر می شود و مشاورانی به زنان مراجعه کاندوم داده می

ی جنسی ایمنی داشته باشند ولی به دلیل روابط قدرتی که در ساختار  بیماری رابطه

گیری در مورد چگونگی روابط، با مردان است و در بیشتر موارد  میمها وجود دارد تص خانواده

 کنند. کنند و از وسایل پیشگیری استفاده نمی شان را از همسرشان پنهان می بیماری

 یتشکر و سپاسگزار

قبول انجام مصاحبه امکان انجام  قطری از که پژوهش در کننده از زنان مشارکت لهینوسیبد

 .گردد یم یتشکر و سپاسگزار مانهیوردند صممطالعه را فراهم آ نیا
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