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A B S T R A C T 

Objective:  Multiple Sclerosis (MS) is one of the chronic illness that, 

due to its multiple and stable physical and mental dimensions, has major 

and continuous consequences on a wide range of aspects of the 

individual and social life of the patient. This illness has a female face 

based on its widespread prevalence among women and also the specific 

effects it has on women. Nevertheless, in domestic studies, the 

experience of women with this illness has been less considered, and the 

few studies that have been conducted are often based on a clinical-

medical and quantitative approach. Accordingly, in this article, an 

attempt is made to study the experience of women with Multiple 

sclerosis in the social context of Iranian society. Method: According to 

the main goal of this study, a feminist phenomenological approach has 

been adopted. Semi-structured interview was conducted with 25 women 

suffering from this illness who were selected using the purposeful 

sampling method and Criterion sampling strategy and the interviews 

were analyzed based on the procedure suggested by Moustakas. 

Results:  Based on the narratives expressed in the interviews, the 

studied women's experience of Multiple sclerosis illness was formulated 

in the themes of living in suspension, shame of powerlessness, sexual 

inactivity, maternity risk and spousal apprehension. "Life in suspense" 

means that the women participating in this study, in describing and 

expressing their experience of MS illness, have mentioned the sense of 

uncertainty and not having a clear and reliable image of the future.  
"Shame of powerlessness" refers to the fact that the fatigue and 

disability caused by MS goes beyond the physical dimension, and 

women with MS feel a kind of shame due to their inability to perform 

daily activities. "Sexual inactivity" indicates that uncertainty and 
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disability in MS affect the patient's most private activities, especially 

sexual performance, in such a way that it leads to a change in the 

research participants' self-perception and endangering personal 

relationships with their wives. The forth theme is “Risky motherhood”. 
In such a situation, "motherhood" in women with MS becomes a "risky" 

issue for both the patient and the child at various fetal stages and 

thereafter in terms of meeting the child's care needs. Finally, the theme 

of "marriage anxiety" that refers to research participant concerns about 

the continuity of married life, worry about the husband's lack of 

understanding of the patient's situation and etc. Such conditions make 

marriage and playing the role of a wife a problematic situation for 

women with MS. Conclusion:  According to the extracted themes, the 

experience of female participants in this research was conceptualized 

under the main theme of "identity anxiety" that refers to the experience 

of anxiety and worry about unfulfilled gender identity. This experience 

and understanding of MS, is a result of the intersection of the 

experience of chronic illness with gender, the body, and the social 

context in which a woman's identity is closely tied to pre-defined 

expectations and roles such as sexual attractiveness, marriage, 

homemaking, wifehood, motherhood, etc. 
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  علمی نشریه

 شناسی سلامت روان
 

 

 «کیفیمقاله »
 تجربه بیماري مزمن در تلاقی با جنسیت و زمینه اجتماعی

 (مولتیپل اسکلروزیس)مطالعه تجربه زنان از بیماري 
 

 علی جنادله
 

 چکیده

های مزمنی که به دلیل ابعاد جسمی و روانی متعدد و پایدارش، پیامدهای عمده و  از جمله بیماری مقدمه:

مولتیپل ت فردی و اجتماعی فرد بیمار به همراه دارد، بیماری های حیا مداومی بر گستره وسیعی از جنبه
باشد. این بیماری براساس شیوع گسترده در بین زنان و همچنین تاثیرات خاصی که بر زنان  می اسکلروزیس

ای زنانه دارد. با این وجود، در مطالعات داخلی، تجربه زنان مبتلا به این بیماری کمتر مورد  گذارد، چهره می
پزشکی و کمی -ه قرار گرفته است و مطالعات معدود صورت گرفته نیز غالبا مبتنی بر رویکردی بالینیتوج

در بافت و  مولتیپل اسکلروزیسشود، تجربه زنان مبتلا به  هستند. بر همین اساس در مقاله پیش رو، تلاش می
 .زمینه اجتماعی جامعه ایرانی مورد مطالعه قرار گیرد

ف اصلی این مطالعه، رویکرد پدیدارشناختی فمینیستی در این مطالعه اتخاذ شده است. با با توجه به هد روش:

ها براساس رویه پیشنهادی  ساختاریافته صورت گرفت و مصاحبه زن مبتلا به این بیماری مصاحبه نیمه 25
 .مستاکس، مورد تجزیه و تحلیل قرار گرفتند

 مولتیپل اسکلروزیسها، تجربه زنان مورد مطالعه از بیماری  بهشده در مصاح های بیان براساس روایت ها: یافته

ورزی جنسی، مخاطره مادری و دلهره همسری  قدرتی، ناکنش در قالب مضامین زندگی در تعلیق، شرم بی
 .صورتبندی شد

مولتیپل کنندگان در تحقیق از بیماری  با توجه به مضامین استخراج شده، تجربه زنان مشارکت :گیری نتیجه

، تجربه «اضطراب هویتی»پردازی شد. منظور از  مفهوم« اضطراب هویتی»، ذیل مضمون اصلی  اسکلروزیس
 .نیافته توسط این زنان است و احساس نگرانی ناشی از هویت جنسیتی تحقق
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 (تیپل اسکلروزیسمول)مطالعه تجربه زنان از بیماری  تجربه بیماری مزمن در تلاقی با جنسیت و زمینه اجتماعی: جنادله

 

 مقدمه
های مزمنی که به دلیل ابعاد جسمی و روانی  از جمله بیماری

متعدد و پایدارش، پیامدهای عمده و مداومی بر گستره وسیعی از 
همراه دارد، بیماری های حیات فردی و اجتماعی فرد بیمار به  جنبه

اسکار و لسون، )او باشد اس( می )ام مولتیپل اسکلروزیس
؛ 2،2010؛ لونا، آسگارد، کاسپاری، اسلتبو و نادن1،2010سودربرگ

 ،4؛ بارکر، اسمیل، هانت، لینکلن و نیر2015 ،3پارلفلیت-پلامب
 نژاد و نبوی، نیری، خاکبازان، هدایت ؛ غفوری، دهقان201۹
از  یک بیماری خود ایمنی و اسکلروزیس،مولتیپل (. 2020
های مغز واعصاب محسوب  ترین بیماری                        کننده ناتوان رین وت شایع
 خص نیست وشدرمان قطعی آن م که علت اصلی و شود می

 و علل پزشکی (اضطراب)استرس و عوامل محیطی عمدتا ناشی از
از مهمترین بیمارهای یکی  است و ملین عیبین رفتن قشا نخا ز)ا

 کند                 درگیر می سیستم عصبی است که بیشتر بالغین جوان را
 (.13۹6 و همکاران، خفتان)

را زنان تشکیل  مولتیپل اسکلروزیسعمده مبتلایان به 
در (. 2016 ،5؛ هنری2010)اولسون، اسکار و سودربرگ، دهند می

تعداد با بودند برابر  اس تعداد زنانی که مبتلا به ام 1۹40سال 
نفر زن  هر پنج نفر مبتلا دو از 2000این رقم در سال . مردان بود

اما اکنون نسبت مبتلایان زن به مرد در  .(13۹5 )صرافی، بودند
 شود برابر برآورد می 3تا  2این بیماری افزایش یافته و حدود 

 ،6کین ؛ ویلسون، تتلی، لوید، مسمر اوچلی و مک2016 )هنری،
درصدی در میزان  50فزایش آمار موجود،   (. علاوه براین2018

سال اخیر نشان  65ابتلا به این بیماری در میان زنان را طی 
اس شده  چهره ام ن، که سبب زنانه شد(13۹5 )صرافی، دنده می

 .است
اس، چیزی فراتر از بعد آماری آن  اما چهره زنانه بیماری ام

ه بر مشکلات ناشی از این بیماری اس علاو است. زنان مبتلا به ام
تر از  اس را از چند جهت متفاوت که با مردان مشترک هستند، ام

کنند. نخست اینکه این بیماری چون منجر به  مردان تجربه می
های مادری، همسری، مراقبتی و  شود، انجام نقش ناتوانی می

؛ 2020 ،7)دزبورو و همکاران کند                             داری را دچار مشکل می خانه

                                                           
1. Olsson, Skär, & Söderberg 

2. Lohne, Aasgaard, Caspari, Slettebø, & Nåden 

3. Plumb-Parlevliet 

4. Barker, Smale, Hunt, Lincoln, & Nair 

5. Henry 

6. Willson, Tetley, Lloyd, Messmer Uccelli, & MacKian 

7. Desborough, et al. 

(. دوم 2015 ،8؛ پرایسنر و بامگارتنر2008 اولسون و سودربرگ،
علاوه بر ناتوانی، این بیماری ممکن است منجر به تغییرات 
ظاهری و اختلال در عملکرد جنسی در فرد شود که برای زنان به 
ویژه در سنین جوانی دارای اهمیت بیشتری است وگاه سبب 

 ،۹)کخ، کرالیک و ایستوود گردداعی بیشتر در زنان میانزوای اجتم
(. سوم، از آنجا که در اغلب 2017 ،10؛ یلماز و همکاران2002

های  ها، بین نقش ها به ویژه جوامع سنتی، خط کشی فرهنگ
های مخالف  تر است، اجازه ایفای نقش مردانه و زنانه پرنگ

شرایطی که زن  شود. به عنوان مثال درجنسیت به افراد داده نمی
بر اثر بیماری دچار ناتوانی شده، مردان کمتر تمایل به انجام 

های زنانه در منزل هستند. همین مسئله سبب فشار روانی نقش
مضاعف به زنان در عدم انجام وظایف محول شده به آنان 

خشکناب،  ؛ غفاری، فلاحی2018 )مقصودی و محمدی، گردد می
؛ بویژه 2005 ،11نیل نیوتن و مک ؛ کورتز،2014 نوروزی، محمدی،

 (. 2003 ،12هویسکس-و ون دورن

آمار بیماران مبتلا به ام اس در ایران نیز تایید کننده چهره 
ای که در اینجا نیز این  زنانه این بیماری در جامعه هستند بگونه

بیماری در زنان نسبت به مردان به ویژه در سن باروری یعنی بازه 
 اس ام بیماری شیوع بیشتری دارد. شیوعسالگی،  40تا  20سنی 

 جنسیتی نسبت با نفر 100000 هر در مورد 8۹ حدود ایران در
با این  .(2020 )غفوری و همکاران، است شده زده تخمین 3.12

وجود، مطالعات معدودی با تمرکز بر تجربه زنانه از این بیماری 
تلا به اند. عمده مطالعات انجام شده درخصوص زنان مب انجام شده

)به عنوان مثال بچاری و  بالینی بوده-اس، با رویکرد پزشکی ام
؛ مرقاتی خوئی و 13۹6 ؛ خفتان و همکاران،1400 همکاران،
( و مطالعات روانشناختی معدود صورت گرفته نیز 138۹ همکاران،

عنوان مثال امرایی و  )به غالبا با رویکرد کمی هستند
 ؛ مامی و حیدری،13۹۹ پور و همکاران، ؛ علی1400همکاران،

 (.13۹6 ؛ منافی و دهشیری،13۹7
های مزمن از جمله ام اس، با  این در حالی است که بیماری

توجه به تاثیرات طولانی مدت بر بدن و اختلالات عملکردی 
های  زیستی، جنبه-های پزشکی ناشی از این تاثیرات فراتر از جنبه

رافیان او را تحت مختلف حیات فردی و اجتماعی فرد مبتلا و اط
ها  دهند. برهمین اساس فهم تجربه این بیماری تاثیر قرار می

                                                           
8. Preissner & Baumgartner 

9. Koch, Kralik & Eastwood 

10. mmmmaz et a.. 
11. Courts, Newton, & McNeal 

12. Boeije, & Van Doorne-Huiskes 
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نیازمند مطالعاتی فراتر از نگاه بالینی و تاکید ویژه بر تجربه خاص 
های  ها و روایت خود بیماران است. مطالعاتی که در آنها، داستان

بیمار به عنوان یک منبع اصلی به رسمیت شناخته شده و فرد 
هنگام روایت تجربه زندگی خود از این بیماری جدی گرفته  بیمار

ها  های فعالانه افراد در مواجهه با این بیماری شده و توجه به کنش
(. علاوه 200۹ ،2؛ کیو1۹۹1 ،1)بوری گیرد مورد تاکید قرار می

های  براین، مطالعات انجام شده درخصوص تجربه زنان از بیماری
هایی همچون هویت  دی مقولهمزمن، با توجه به اهمیت کلی

های اخلاقی پیرامون آن، بیانگر نیاز به توجه  مادری و گفتمان
جدی به جنسیت و زمینه اجتماعی در فهم تجربه زنانه از 

(. براین اساس، 2007 ،3)ویلسون باشد های مزمن می بیماری
طرف به لحاظ جنسیت، به دلیل نادیده  هرگونه روایت خنثی و بی

ای که زن مبتلا به بیماری مزمن در آن  اجتماعیگرفتن زمینه 
 گیرد کند، به چالش کشیده شده و مورد انتقاد قرار می زندگی می

(. از این 1۹۹7 ،5کورمیک و کارتی ؛ ثورن، مک2006 ،4)وندل
منظر، تجربه اجتماعی زندگی با بیماری مزمن نه به لحاظ 

رفی ط جنسیت و نه به لحاظ زمینه، خنثی نیست و وقتی بی
شود، فهم  های مزمن به چالش کشیده می جنسیتی در بیماری

های  شود. به عنوان مثال در یافته برساخت اجتماعی آشکار می
مطالعات متعددی به وضوح مشاهده شده است که زنان دارای 

های آنها در ارتباط با  کنند که انتخاب ناتوانی غالبا احساس می
نحرافی یا غیر مسئولانه زایمان و مادری به لحاظ اجتماعی ا

 (.1۹۹7 )ثورن و همکاران، شوند ارزیابی می
بر همین اساس، در مطالعات ناظر بر تجربه زنان از 

های مزمن، برای اجتناب از غلتیدن در رویکردهای  بیماری
شناسی پدیدارشناسانه  گرایانه مدل پزشکی به بیماری، روش تقلیل

( که در سنتز با تاکید بر 2013 )وندل، گیرد مورد تاکید قرار می
در  6ساز پیدایش رویکرد پدیدارشناسی فمینیستی جنسیت، زمینه

؛ 2014 ،8؛ فیشر2014 ،7)زیلر و کال مطالعات بیماری شده است
(. در این رویکرد، ضمن تاکید بر نیاز آشکار به 2004 ،۹اوکسالا

انداز فمینیستی و  پرداختن به تجربه بیماری زنان از یک چشم
انداز فمینیستی در شکل  یتی، همزمان، اتخاذ چشمجنس

                                                           
1 Bury 

2 Kehoe 

3 Wilson 

4 Wendell 

5 Thorne, McCormick & Carty 

6 feminist phenomenological 

7 Zeiler & Käll 

8 Fisher 

9 Oksala 

هایی که در آنها تجربه  پدیدارشناسانه، باهدف آشکارسازی شیوه
های جنسیتی و جنسی تحت تاثیر قرار  زیسته ما توسط تفاوت

گیرد به همان اندازه ارزشمند و مهم تلقی شده است. براین  می
سمی، به طور های ج اساس، تجربه بیماری، همچون دیگر موقعیت

گیرد. به این معنی که محصول تعامل و ارتباط  بیناذهنی شکل می
متقابل بین خود و دیگران در یک جهان اجتماعی مشترک است. 
لذا مهمترین مولفه تجربه زندگی با یک بیماری، تنها رابطه بیمار 

هایی که بدنش در این وضعیت  با تجربه جسمی او و گرفتاری
بلکه علاوه بر آن، زمینه اجتماعی فرهنگی  کند نیست، تجربه می

فرد بیمار از بیماری را شکل    تر نیز به نوبه خود، تجربه وسیع
توانند به تجارب  های متفاوت، می دهد. علاوه براینکه بیماری می

اجتماعی متفاوت نیز بر -های فرهنگی متفاوتی بینجامند، زمینه
هایی همچون  گیتجربه و تفسیر بیماری تاثیر گذاشته و ویژ

جنسیت، طبقه و قومیت نیز عوامل مهمی هستند که در ترسیم و 
: 2014 )فیشر، توصیف تجربه بیماری باید مورد توجه قرارگیرند

42 .) 
در عمده مطالعات خارجی صورت گرفته در خصوص تجربه 

اس نیز، تجربه این زنان، به مثابه محصول  زنان از بیماری ام
ت، بدن و زمینه اجتماعی مورد توجه قرار تلاقی بیماری با جنسی

(، که با 2018) و همکارانش 10گرفته است. در مطالعه پارتون
های فرهنگی غربی  آل هدف تاکید بر اهمیت شناخت تاثیر ایده

درخصوص مادری بر تجربه مادری زنان دارای بیماری مزمن، 
را اس  نحوه برساخت و تجربه مادری در شرایط ابتلا به بیماری ام

مورد مطالعه قرار گرفته است، یکی از مضامین اصلی استخراج 
است که ناظر به فداکاری زنان « اس مادری در زمینه ام»شده، 

اس علی رغم  جهت ایفای نقش مادری است. مادران مبتلا به ام
تجربه مشکلات جسمی، با فراموش کردن نیازهای خود و فشار بر 

قبت روزانه از فرزندان را در خود، انجام اقدامات مربوط به مرا
اند. با این وجود این زنان از طریق به چالش  اولویت قرار داده

در برابر قرار دادن خود در « مادری خوب»کشیدن گفتمان 
 کنند. موقعیت یک مادر غیر اعتماد، مقاومت می

(، نیز تجربه زیسته مادارن مبتلا به 2015) پارلفلیت-پلامب
دسال را مورد مطالعه قرار داده است. داشتن اس دارای فرزند خر ام

فرزند خردسال به این دلیل مورد تاکید قرار گرفته است که ایفای 
های اولیه فرزندان، نیازمند فعالیت بدنی  نقش مادری در سال

اس، توان جسمی  طاقت فرسا است در حالی که مادران مبتلا به ام

                                                           
10 Parton 
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این زنان، به  محدودی دارند. بر همین اساس فرزندآوری برای
و چالش برانگیز تبدیل شده و شرایط ناشی از  1مند موضوعی مساله

دار شدن تاثیرگذار بوده  بیماری بر تصمیم آنها درخصوص بچه
 است. 

( نیز در مطالعه خود با 2008) و سودربرگ 2اولسون، لکسل
های انجام شده با ده زن مبتلا به این بیماری به  تحلیل مصاحبه
رمنوتیکی پدیدارشناختی، بر چهره زنانه این بیماری روش تفسیر ه

اند.  تنیدگی تجربه بیماری، بدن و ادراک از خود تاکید کرده و درهم
دهند که معنای زندگی برای این  های این مطالعه نشان می یافته

توان همچون تلاشی برای حفظ کرامت و زندگی با  زنان را می
 فهم کرد.  3یک بدن شناخت ناپذیر

(، با استناد به 2017) مطالعه دیگری، یلماز و همکارانش در
اس در  اینکه اختلال عملکرد جنسی در بین زنان مبتلا به ام

ای  مقایسه با مردان داری این بیماری بیشتر است، در مطالعه
و   اس را مورد توجه قرار داده کیفی، زندگی جنسی زنان مبتلا به ام
تجارب و ادراکات زنان در  به فهم و شناسایی افکار،عواطف،

مواجهه با این بیماری و تاثیرش بر زندگی جنسی و عاطفی آنها 
های این مطالعه و  اند. نتیجه مهمی که براساس یافته پرداخته

اس  مطالعات دیگر، مطرح شده، این است که وقتی یک زن به ام
شود، سکشوالیته او براساس تجارب جنسی قبلی و  مبتلا می

گیرد و چنانچه این تجارب و  دید، دوباره شکل میانتظارات ج
انتظارات برآورده نشوند، ممکن است با پیامدهای ویرانگری برای 

 زنان همراه باشد.

های مطالعات خارجی نشان  بدین ترتیب همانگونه که یافته
هایی  اس در تلاقی با مولفه دهند، بیماری مزمنی همچون ام می

ی، به شیوه متفاوتی توسط زنان همچون جنسیت و زمینه اجتماع
شود،  شود. بر همین اساس در مقاله پیش رو، تلاش می تجربه می

با اتخاذ رویکرد پدیدارشناختی فمینیستی، تجربه زنان مبتلا به ام 
اس در بافت و زمینه اجتماعی جامعه ایرانی مورد توجه قرار گرفته 

خود این  و تجربه این زنان در قالب مضامین مستخرج از روایت
 .زنان صورتبندی شود

 

 شناسی پژوهش روش
با توجه به هدف اصلی این مطالعه یعنی ارائه روایتی زنانه از 

اس براساس فهم و معانی آنها از تجربه این  تجربه بیماری مزمن ام

                                                           
1. problematic 

2. Lexell 

3. unrecognizable 

بیماری، رویکردی پدیدارشناختی در این مطالعه اتخاذ شده است. 
ه، شرح و توصیف معنای چرا که هدف یک مطالعه پدیدارشناسان

)در اینجا  مشترک تجربه زیسته افراد متعدد از یک مفهوم و پدیده
(. اما با توجه 75: 2018 )کرسول و پاث، اس( است بیماری مزمن ام

به تاکید بر تجربه زنانه از بیماری مزمن، به عنوان تجربه خاصی که 
عی محصول تلاقی جنسیت و تجربه بیماری مزمن در زمینه اجتما

است، بطور خاص، پدیدارشناسی فمینیستی، رویکرد اصلی این 
پژوهش است. پدیدارشناسی فمینیستی از طریق تاکید بر نقش 

مندی ذهنیت و ملموس بودن تجربه  مندی، موقعیت اساسی بدن
زیسته، نقشی مهم در تعمیق و تدقیق اندیشیدن از خلال ایجاد 

 .کند ناختی ایفا میارتباط بین مطالعه تجربی و تفکر پدیدارش
پدیدارشناسی فمینیستی بر توصیف دقیق تجارب زنانه با 

شناختی پدیدارشناختی  های روش استفاده از ابزار مفهومی و چارچوب
ای از تجارب را که در سنت  متمرکز است تا از این طریق، عرصه

اند را مورد کاوش قرار  توجهی قرار گرفته پدیدارشناختی مورد بی
بی همچون، بارداری و زایمان، قاعدگی، شیردهی، دهد. تجار

ازخودبیگانگی و ... که در آنها بدن یک شخص به مثابه یک ابژه 
 شود ای ایجابی و غیر خودبیگانه کننده برجسته می تماتیک به شیوه

 (.6: 2014 )کال و زیلر،
اس، با  لذا با هدف فهم و درک تجربه زنانه از بیماری مزمن ام

گیری هدفمند و  به این بیماری، که با روش نمونهزن مبتلا  25
های نیمه  گیری معیار انتخاب شده بودند، مصاحبه استراتژی نمونه

کنندگان، داشتن  ساختاریافته صورت گرفت. معیار انتخاب مشارکت
سال از تشخیص قطعی  2سال سن، گذشت حداقل  18حداقل 

بیماری،  بیماری، داشتن حداقل یک بار تجربه حمله ناشی از
های درمانی، دارا بودن تجارب غنی و مفید  استفاده کردن از روش

 درباره زندگی با بیماری و تمایل آنان به بازگویی تجارب خود بود. 
کنندگان در  ها با رضایت و آگاهی کامل مشارکت مصاحبه

تحقیق از اهداف مطالعه انجام شد و به آنها اطمینان داده شد که 
ها محرمانه خواهد ماند و تمامی اسامی آنها به اطلاعات شخصی آن

صورت مستعار در مطالعه ذکر خواهد شد. باتوجه به همزمانی انجام 
جهت رعایت فاصله اجتماعی و گیری کرونا،  مطالعه با دوره همه

از هرگونه خطر احتمالی تهدیدکننده سلامت پرهیز 
جتماعی ها از طریق رسانه ا کنندگان در تحقیق، مصاحبه مشارکت

 واتسپ و به شیوه تماس تصویری انجام شدند.
گرفته براساس رویه پیشنهادی  های صورت مصاحبه
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)کروسول و  ( مورد تجزیه و تحلیل قرار گرفتند1۹۹4)1مستاکس
سازی  این اساس، پس از پیاده (. بر201و  78: 2018 پاث،

ها، با شناسایی واحدهای معنایی و کدگذاری تک تک  مصاحبه
کنندگان استخراج شد.  های هریک از مشارکت ها، افق مصاحبه

سپس با حذف و تقلیل اظهارات تکراری یا دارای همپوشانی و 
بندی عناصر ثابت و ترکیب آنها در قالب مضامین مختلف،  خوشه

اس، در قالب  کنندگان از بیماری ام تجربه فردی هریک از مشارکت
 با هدف فهم   بعد، حله مر در   شد.  ترسیم 2 توصیفات بافتی فردی

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

                                                           
1. Moustakas  

2. Individual Textural Descriptions 

کنندگان تحقیق، مضامین  تجربه شده توسط مشارکت 3جهان زیست
مستخرج از توصیفات بافتی فردی با هم ترکیب و خلاصه تجربه 

 4اس در قالب یک توصیفات بافتی ترکیبی این زنان از بیماری ام
 5کیبی، با توصیف ساختاریارائه شد. در نهایت، توصیفات بافتی تر

که ناظر بر توصیف زمینه و شرایط تاثرگذار بر نحوه تجربه 
اس هست، ساختار ذاتی تجربه زنان  کنندگان از بیماری ام مشارکت

اس در قالب یک مضمون اصلی که بیانگر  مورد مطالعه از بیماری ام
 .پردازی شد باشد، مفهوم می 6ای ذات چنین تجربه

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

                                                           
3. lifeworld 

4. Composite Textural Descriptions 

5. Structural Description 

6. Essences of the Experience 

  کنندگان در تحقیق مشخصات مشارکت .1 جدول 

 تحصیلات شغل وضعیت تاهل سن های مستعار نام ردیف
 لیسانس مربی مهد متاهل 34 باران 1
 ارشد بیکار مجرد 28 پری 2
 لیسانس بیکار متاهل 40 زهرا 3
 لیسانس بیکار مجرد 35 سحر 4
 دیپلم خدمات دمجر 47 کلثوم 5
 دیپلم تکنسین داروخانه متارکه 35 مهیا 6
 لیسانس بیکار مجرد 33 نسرین 7
 دیپلم خانه دار متاهل 50 بارانا 8
 دانشجو مربی متاهل 23 پگاه 9
 سیکل خانه دار متاهل 21 سارا 10
 ارشد بیکار مجرد 27 غزال 11
 دیپلم بیکار متاهل 36 مریم 12
 لیسانس مسئول دفتر متارکه 34 میترا 13
 لیسانس دانشجو مجرد 22 نگار 14
 ارشد بیکار مجرد 34 حدیث 15
 ارشد طراح متاهل 34 بهاره 16
 دیپلم خانه دار متاهل 36 یاس 17
 لیسانس بیکار مجرد 26 سپیده 18
 دیپلم بیکار متاهل 43 فریبا 19
 لیسانس مربی نقاشی متاهل 27 مهتاب 20
 لیسانس نشی شرکتم مجرد 30 نرگس 21
 لیسانس دانشجو مجرد 34 شروین 22
 سیکل خانه دار متاهل 57 مهوش 23
 دیپلم منشی مطب مطلقه 43 دریا 24
 ارشد خاندار متاهل 29 سمانه 25
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 هایافته

 : زندگی در تعلیق
ای است که ماهیتا، همراه  اس، بیماری مزمن پیشرونده بیماری ام

(. عدم قطعیتی چند 1،2015)آلشورلر و بیر با عدم قطعیت است
تشخیصی همچون پیچیدگی، شک و  -وجهی که از ابعاد پزشکی

یر و بینی ناپذیر بودن علائم، تشخیص، درمان، س تردید و پیش
ریزی برای آینده را نیز در  پیشرفت بیماری فراتر رفته و برنامه

(. 2016 ،2کلوی اسمیث، برادبوری و گالیا )دنیسون، مک گیرد برمی
زنان مشارکت کننده در این مطالعه، در شرح و بیان تجربه خود از 

اس، با تعابیر و مضامین مختلفی به حس بلاتکلیفی و  بیماری ام
اند.  یر مشخص و قابل اعتماد از آینده اشاره کردهعدم داشتن تصو

، تسری عدم قطعیت پزشکی به جریان زندگی روزمره را «مریم»
با اشاره به ابهام موجود در درمان بیماری و سیر آن، و در نتیجه 
نگرانی ناشی از این ابهام درخصوص استمرار و تدوام جریان 

 کند:  اش را اینگونه بیان می زندگی فعلی
زندگی من چی میشه؟آیا درمانش  آیندههمیشه فکر میکنم »

میاد و زندگی من به کجا ختم میشه هیچ تضمینی تو زندگی من 
. اگر وضعیت جسمی من نیست ، نمیدونم زندگی من دوام میاره 

 «شوهرم تا آخر با من میمونه بدتر بشه و ویلچر نشین بشم بازم
 .(ساله، متاهل، مادر یک فرزند36)مریم، 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

                                                           
1 Alschuler & Beier 

2 Dennison, McCloy Smith, Bradbury & Galea 

که زنی متاهل و دارای دو فرزند « فریبا»داستان این ابهام برای 
است: بیم ازدست دادن هر آنچه « هراس فقدان»است، داستان 

که تا کنون داشته یا بدست آورده است؛ سلامتی، توانایی جسمی 
 «: همسر وفرزندان»و در نهایت 

تفاقاتی برام بیافته از آینده میترسم چون نمیدونم قراره چه ا»
 .معلوم نیست با این مریضی وضعیتم چطور میشه چند سال دیگه
میتونم سرپا باشم یا اگر معلول بشم تا چه حدی معلولیت دارم این 

ساله، متاهل، 43)فریبا، .«بیماری روی زندگیم چه تاثیری داره
 مادر(

در سایه شک و تردید درباره استمرار وضعیت موجود، آینده 
آنچه که داری یا بدست « هراس فقدان»مئن و مبهم و نامط
آوری، هرگونه تلاش برای شروع یک فعالیت جدید یا  می

شود؛ ترس از  ریزی برای آینده، با شک و تردید همراه می برنامه
فلج شدن فیزیکی، پیش از آنکه محقق شود، گویی اراده را فلج 

پیش « علیقزندگی در ت»شود که  کند و همه اینها باعث می می
 برود: 
اینکه هیچ چیه این بیماری معلوم نیست آدم رو کلافه و »

ایی  بلاتکلیف میکنه. میخواهم هرکاری بکنم و برای آینده برنامه
داشته باشم نمیتونم. چون معلوم نیست که فردا که از خواب 
پامیشم میتونم ببینم یا میتونم راه برم. سعی میکنم که برای آیندم 

ی نچینم چون اگر روند بیماریم تغییر بکنه و نتونم به ای برنامه
ساله، 35)مهیا، «. هام برسم بیشتر روحیم خراب میشه برنامه

 مطلقه(.

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 
 

 

 مضامین اصلی، فرعی و کدها .۲ جدول

 نمونه کدها مضامین فرعی مضمون اصلی

 اضطراب هویتی

 زندگی در تعلیق
ریزی، آینده  تکلییی، ناامیدی، عدم امکان برنامهاحساس بلا

 مبهم، حس نگرانی

 قدرتی شرم بی
احساس میکنم بی خاصیتم، بود و نبودم فرقی نداره، تنبل 

 شدم، باعث خجالته، احساس سربار و وابسته بودن میکنم

 ناکنش ورزی جنسی
با بهانه  ، تظاهر با ارضا شدن،میل جنسیم مثل قبل نیست

 ، خودارضایی شوهرتلف از رابطه فرار میکردمهای مخ

 مخاطره مادری
 انتقال به فرزند، نگرانی از عود یا شدت یافتن بیماری بعد

دار  ، نگرانی مراقبت از فرزند، انصراف از بچهاز زایمان
 شدن، مادر خوبی نیستم

 دلهره همسری

قبلا یه همسر کامل بودم یه خانم، همسرم درکم نمیکنه، 
خوبی نداریم،تاکی میتونه این وضعیت رو تحمل رابطه 

کنه، اخه به توهم میشه گیت زن، همه فشارها روی 
 همسرمه
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 قدرتی شرم بی

ای که به صورت  کننده است. ناتوانی اس، یک بیماری ناتوان ام
عادی و روزمره و خستگی مفرط نمود  قدرتی در انجام کارهای بی

کند. معمولا این ناتوانی با هر بار حمله در فرد به صورت  پیدا می
یابد یا در  کند و با طی درمان بهبودمی شدید یا خفیف عود می

شود و فرد ادامه زندگی  انواع پیشرفته آن در فرد ماندگار می
ی به شکل کند. گاهی این ناتوان خویش را با ناتوانی سپری می

باشد. خستگی مفرطی که  احساس خستگی مفرط در فرد می
اس،   به امای نامرئی است اما برای افراد مبتلا هرچند عارضه

کننده است که در زندگی آنها حضوری  واقعیتی ملموس و فلج
 مستمر دارد:

فعالی بودم ولی حالا احساس میکنم کند  آدممن قبلا خیلی »
خیلی خیلی تنبل شدم. هامو انجام بدم . شدم نمیتونم مثل قبل کار

زود خسته میشم مثلا اگر بخوام نظافت کنم چندبار باید استراحت 
ساله، 40 )زهرا، .«کنم وبعد دوباره بلند شم و کارهامو ادامه بدم

 متاهل(
رود، عامل پیش برنده  در این وضعیت، بدن که انتظار می

های  جام فعالیتزندگی روزمره باشد، به صورت مانعی بر سر ان
 کند:  روزمره عمل می

رو ناتوان  آدماس در اوج توانمندی و ارزوها و اهدافت  ام»
. من اس بهش میرسی  ایی که با ام میکنه و این بدترین تجربه

تازه توی کارم جا  افتاده بودم و داشتم به موفقیتهای بزرگی 
دم میرسیدم وجهش شغلی بزرگی برای خودم برنامه ریزی کرده بو

اس و  های بزرگی رو تو برنامه ام داشتم ولی با اومدن ام .پروژه
ناتوانایی که بهم داده همه اونها رو مجبور شدم رها 

 ساله، متاهل( 34بهاره،«.)کنم
  اما خستگی و ناتوانی ناشی از آن، از ابعاد فیزیکی و جسمی

اس، به صورت نوعی حس شرم  فراتر رفته و در زنان مبتلا به ام
شود. این  های روزمره تجربه می قدرتی در انجام فعالیت ی از بیناش

حس شرم به ویژه زمانی که ناتوانی ناشی از بیماری، منجر به 
وابستگی به دیگران در زندگی روزمره و مختل کردن زندگی دیگر 

 تر است: شود، آشکارتر و ملموس اعضای خانواده می
خودم انجام بدم و یا وقتی مهمان دارم و نمیتونم کارهام رو »

وقتی مهمون دارم یا خونه بهم ریخته است ولی کاری از دستم 
یا باید به دخترم زنگ بزنم بیاد کارها رو انجام بده یا باید با برنمیاد

هزار خجالت خود مهمانم بلند میشه و از خودش پذیرایی میکنه 
خاصیتم که بود و  احساس میکنم بی ویا خونه رو مرتب میکنه

 ساله، متاهل(50،بارانا) «.دم فرقی ندارهنبو
 ناکنش ورزی جنسی
های روزمره و عمومی  اس از فعالیت عدم قطعیت و ناتوانی در ام

های بیمار به ویژه عملکرد  ترین فعالیت فراتر رفته و خصوصی
دهد. این امر در زنان شیوع  جنسی نیز را تحت تاثیر قرار می

؛ 2017 ،1اس، آکورت و یلمازگوموس، اداب )یلماز، بیشتری دارد
(. اختلال جنسی در زنان مبتلا به 2013 ،2استاروویچ و رولا-لف
شناختی و کاهش میل جنسی ناشی از  های عصب اس از نشانه ام

شناختی، تغییرات  آن فراتر رفته و ابعاد وسطوح مختلف روان
شناختی و به ویژه اجتماعی زندگی فرد مبتلا را تحت تاثیر قرار 

(. شدت و اهمیت این 2007 ،3)اسماعیل،مونرو و گیبسون هدد می
ها و  رغم محدودیت ای است که علی بعد از بیماری به اندازه

های فرهنگی و اجتماعی معطوف به پرداختن به امر  محذوریت
ای در صحبتهای  جنسی، این موضوع به طور برجسته

 کنندگان در پژوهش انعکاس یافته است: مشارکت
مثل قبل نیست و خیلی کم ارضا میشم ولی  میل جنسیم»

ین موضوع خبر نداره و سعی می کنم متوجه نشه اهنوز همسرم از 
 ساله، متاهل(35 ،پروین) .«نمیخوام تو زندگیم مشکلی پیش بیاد

های اول آغاز زندگی  برای پگاه همزمان شدن این مشکل با ماه
سعی مشترک، نگرانی بیشتری را به همراه داشته است. او 

کرده با وانمود کردن به لذت بردن از رابطه، از تاثیر این شرایط  می
 بر رابطه با همسرش جلوگیری کند: 

بودم اصلا به لذت  گرفتهاس  من هشت ماه  اول  که ام»
جنسی نمیرسیدم و چون ما تازه ازدواج کرده بودیم این مسئله 

نو در خیلی برای من سنگین بود و گاهی مجبور میشم و ادای ای
 ساله، متاهل(23 ،پگاه) ... «.بیارم که لذت میبرم

کنندگان در تحقیق برای  های مشارکت رغم تلاش اما علی
ها سرانجام از فرد بیمار فراتر رفته  مدیریت این شرایط، این نگرانی

دهد.  و روابط همسر با بیمار را نیز تحت الشعاع خود قرار می
اش  که چگونه بی میلیدهد  مهتاب در مصاحبه خود نشان می

برای برقراری رابطه با همسر، در نهایت به همسرش نیز تسری 
پیدا کرده و به طور متقابل تمایل او برای برقراری رابطه با مهتاب 

 نیز کمتر شده است:
بعد از مریض شدنم تمایل جنسیم تا حد زیادی کم شد و »

سرم رسیدم سعی میکردم که هم حتی خیلی دیر به لذت جنسی می

                                                           
1. mmmmaz, Gumu,, dd aba,, Akku,,,  & mmmmaz 

2. Lew-Starowicz & Rola 

3. Esmail, Munro, & Gibson 
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 (مولتیپل اسکلروزیس)مطالعه تجربه زنان از بیماری  ی با جنسیت و زمینه اجتماعیتجربه بیماری مزمن در تلاقجنادله: 

 

متوجه این قضیه نشه و با بهانه های مختلف از رابطه فرار 
 .میکردم اما همسرم هم کم کم متوجه این مسئله در من شد

ون هم ادرسته خیلی سعی میکنه به روم نیاره ولی حتما روی 
فشار میاد و خیلی وقتا احساس میکنم که از درخواست رابطه 

 له، متاهل(سا27 )مهتاب، «.داشتن با من پشیمون میشه
گاهی هم شرایط فراتر از بی میلی متقابل همسر برای برقراری 

های جایگزینی برای ارضای  رابطه پیش رفته و همسر به ناچار راه
 میل جنسی خود در پیش گرفته است: 

 و هم خستگی نسبت به قبل کم شدههم میل جنسیم »
هم اس دارم اجازه یه رابطه طولانی رو ب که به خاطرام مداومی
همسرم به لحاظ جنسی آدم گرمی هست  دیگه نمیتونم نمیده . 

مثل قبل باهاش همراهی کنم .اونم متوجه این مسئله شده 
ارضایی  شدم داره خود یه بار متوجهدرخواستهاش کمتر شده ولی 

خدا کنه زودتر وضعیتم به حالت عادی  خیلی نگرانم  میکنه.
 ساله، متاهل(36 )مریم، «.برگرده

 مادری مخاطره
اس، ایفای نقش مادری توسط زنان  شرایط ناشی از بیماری ام

کند. بخشی از این  های مختلفی مواجه می مبتلا را با چالش
ها معطوف به تاثیر منفی بیماری بر قابلیت بارداری، تاثیر  چالش

منفی داروها بر جنین و همچنین ناتوانی در ایفای وظایف مربوط 
تیجه ناتوانی های جسمی و روانی ناشی از به مراقبت از فرزند در ن

بیماری است. اما از سوی دیگر، تجربه بارداری و مادری نیز 
)غفوری و  تواند منجر به تشدید و یا عود بیماری شود می

در زنان « مادری»(. در نتیجه چنین شرایطی، 2020 همکاران،
ار هم برای خود فرد بیم« مخاطره آمیز»اس، به امری  مبتلا به ام

و هم برای فرزند در مراحل مختلف جنینی و پس از آن به لحاظ 
های  شود. صحبت برآورده شدن نیازهای مراقبتی کودک تبدیل می

دهد که چگونه نگرانی از چنین  بهاره به خوبی نشان می
هایی در نهایت او را به انصراف از تصمیم برای مادر شدن  مخاطره

 سوق داده است:
. مادری حس های بیشتری داری  وقت مادر میشی مسئولیت»

اینکه بعد از زایمان احتمال حمله زیاده و معلوم قشنگیه ولی 
شه  تراگر من حالم بد .نیست که شدت اون چقدره نگرانم میکنه

ایی که هنوز خیلی ناتوانه و خیلی  بچه. میشه تکلیف این بچه چی
ه که از تصمیم برای بچه دار اینها باعث میش به مراقبت نیاز داره.
 ساله، متاهل(34 )بهاره، «. شدنم منصرف بشم

اس،  های مادران مبتلا به بیماری ام بخش دیگری از نگرانی
ناظر به انتقال این بیماری به فرزندان از طریق وراثت است. 

تر  ای که بیماری را برای این مادران غیر قابل تحمل نگرانی
تر و  نین وضیعتی برای این مادران، سختکند. چرا که تصور چ می

دشوارتر از شرایطی است که بیماری برای آنها به وجود آورده 
 است: 
اس وارثت و ژنتیک  شنیدم که یکی از علتهای ابتلا به ام»

هست میترسم که بچه ام هم مثل من به این بیماری گرفتار بشه. 
میخوام تره. ن رام از بیماری خودم هم تحملش سختاین فکر ب

ام دردها و مشکلاتی رو که من تحمل میکنم رو تجربه کنه  بچه
 ساله، متاهل(36 )یاس،«. 

رغم تمام این مخاطرات،  کنندگانی که علی اما حتی مشارکت
اند، با اضطراب عدم توانایی در  ایفای نقش مادری را تقبل کرده

ایفای درست این نقش دست به گریبانند. این اضطراب در 
، تعبیر شده است. «مادر خوب نبودن»مریم با احساس  صحبتهای

مادری که نتوانسته آنگونه که باید و شاید، برای فرزندانش وقت 
هایش  بازی خوبی برای بچه گذاشته و همچون مادران دیگر هم

 باشد: 
من یه مادر خوب نیستم چون اگر سالم بودم میتونستم وقت »

که خودم ناتوانم مادر  بیشتری برای بچه هام بگذارم ولی حالا
وقتی به این فکر میکنم که نمیتونم برای خوبی مثل بقیه نیستم . 

بچه ام کارهایی رو که مادرهای دیگه انجام میدن انجام بدم با 
«. هاش پارک برم و بازی کنم یا وقتی خسته میشه بغلش کنم

 ساله، متاهل( 36 )مریم،
 دلهره همسری

های جسمی یا  تواناییتاثیرات جسمی و ذهنی همچون نا
اس،  مشکلات روانی و همچنین خستگی مفرط ناشی از بیماری ام

هایی را که به طور سنتی انتظار  انجام خیلی از وظایف و نقش
رود این زنان باید به عنوان یک همسر و مادر ایفا کنند را  می

شود. این تاثیرات  دشوار کرده و یا حتی مانع ایفای این وظایف می
ز بیماری بر عملکرد زنان در خانواده به عنوان همسر باعث ناشی ا

شود که  ها و دلهره هایی برای این زنان می به وجود آمدن دغدغه
هایی از  کنندگان در تحقیق به صورت نگرانی در اظهارات مشارکت

داری، ترس و نگرانی از دوام  عدم توانایی انجام کارهای خانه
درک موقعیت بیمار توسط همسر،  زندگی زناشویی، نگرانی از عدم

دوام نیاوردن همسر از فشار مضاعف بر او و ... نمود پیدا کرده 
است. چنین شرایطی ازدواج و ایفای نقش همسری را برای زنان 

 کنند: مند تبدیل می اس، به وضعیتی مساله مبتلا به ام
به ازدواج تمایل دارم اما خب کم کسی پیدا میشه دختری با »

یت رو قبول کنه. الان پسرها دخترهای سالم رو هم این وضع
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 (55-70) 1403 بهار، و نه اول، پیاپی چهل، شماره سیزدهمعلمی روانشناسی سلامت، سال  نشریه

 

سخت انتخاب میکنن چه برسه به ما که مشکل هم داریم. علی 
ها دختر  الخصوص که ازدواج ها اینجا بیشتر سنتیه و اول خانواده

رو انتخاب میکنند و بعد پسر. خب مسلمه که همه دوست دارند 
قبول کنه احتمال که یه عروس سالم داشته باشند. حتی اگر پسره 

 ساله، مجرد(30،رگس)ن «.اینکه خانوادش راضی بشن کمه
رغم  زنانی هم که قبل از ابتلا به بیماری ازدواج کرده یا علی

اند، به طور مستمر با دلهره تاثیر  داشتن این بیماری، ازدواج کرده
 منفی این بیماری بر تداوم رابطه زناشویی دست به گریبان هستند:

ادی در من به وجود یاس هنوز مشکل جسمی ز امبا اینکه »
نیاورده و ظاهرم مثل یه آدم عادی هست ولی یه خستگی دائمی 
همراهمه و توان انجام خیلی از کارها رو که بقیه زنها انجام میدن 

نمیتونم مهمونی بدم چون توان کارهای سنگین رو ... رو ازم گرفته
جام بدم. قراره برای بچه ندارم یا نظافت و گردگیری رو نمیتونم ان

ولی همش این فکر به ذهنم میاد که با این  ...دار شدنم اقدام کنم
همین ؟ تکلیف مراقبت از بچه چی میشه ،خستگی و بیحالی من

اگر بچه ام بیاد  .الانم زحمت خیلی از کارها رو شوهرم میکشه
با خود فکر میکنم که تا کی میتونه  .فشار روی اون دوبرابر میشه

 ساله، متاهل(21 )سارا، «.ین وضعیت رو تحمل کنها
زهرا نیز که تاکنون به دلیل عدم وجود علائم آشکار بیماری، 
توانسته ابتلا به این بیماری را از دید خانواده همسرش، پنهان 

بردن  کند، همواره نگران این موضوع است که مبادا در صورت پی
ندان مطلوبش با خانواده همسرش از این موضوع، رابطه نه چ

 همسرش به جدائی بینجامد:
خیلی وقتا این فکر اذیتم میکنه که نکنه وضعیت جسمیم در »

آینده بدتر بشه. اونوقت خانواده شوهرم میفهمن و ممکنه زیر پای 
شوهرم بشینن و اونو راضی کنن که دوباره ازدواج کنه یا منو 

خوبی با هم  طلاق بده و بچه ام رو ازم بگیره. الانشم ما رابطه
 ساله، متاهل( 40 )زهرا، «.نداریم

در شرایطی که علاوه بر شرایط نامطلوب ناشی از بیماری، 
درک متقابلی از سوی همسر وجود ندارد، شکنندگی رابطه بسیار 
بیشتر بوده و حتی در مواردی به جدائی و طلاق انجامیده است. 

دهد  ی نشان میاس، به خوب اش از بیماری ام بهاره در روایت تجربه
که چگونه تجربه ازدواج اولش در تلاقی با بیماری، در شرایطی 
که به شدت نیازمند حمایت عاطفی همسرش بوده است، برای او 

اش نداشته  سرانجامی جز جدائی و تشدید هرچه بیشتر بیماری
 است:
اس دارم با اینکه ما تازه  همسر اولم تا اینکه فهمید که من ام»

ع تصمیم گرفت از زندگی من بره .درحالی که ییم سرآشنا شده بود
اگر میموند و از من حمایت عاطفی میکرد شاید هیچ وقت حالم بد 

وعلایم نمیشد ولی خود این باعث شد که ضربه بدی به من بزنه 
بیماریم بیشتر بشه. ادم ازدواج که میکنه فقط برای زمان خوشی 

از داشتم ولی اون که نیست. بیشتر از هر زمانی به بودنش نی
حتی صبر نکرد یه مقدار  تصمیمش رو گرفت ومنو تنها گذاشت.

 .ساله، متاهل(34 )بهاره، «.وضعیت من بهتر بشه

 گیري و بحث نتیجه
توان تجربه  با توجه به مضامین استخراج شده در این مطالعه، می

« اضطراب هویتی»اس را ذیل مضمون اصلی  زنان مبتلا به ام

، تجربه و احساس «اضطراب هویتی»ازی کرد. منظور از پرد مفهوم

نگرانی ناشی از هویت جنسیتی تحقق نیافته توسط این زنان است. 

کننده  اس توسط زنان مشارکت چنین تجربه و ادراکی از بیماری ام

در تحقیق، نتیجه تلاقی تجربه بیماری مزمن با جنسیت، بدن و 

کنند.  ن بیماری را تجربه میزمینه اجتماعی است که افراد در آن ای

های از  ای که هویت یک زن با انتظارات و نقش در زمینه اجتماعی

های جنسی، ازدواج،  ای همچون جذابیت پیش تعریف شده

مادری و ... پیوند ناگسستنی داشته و انتخاب   همسری،  داری، خانه

ها و موانع  هرگونه گزینه بدیل برای بازتعریف هویتی با محدودیت

اس علاوه بر مورد  ای مواجه باشد، بیماری ام ساختاری سرسختانه

هجمه قرار دادن جسم این زنان، خود و هویت آنها را به مخاطره 

ای که به صورت اضطراب هویتی مستمر به دلیل  اندازد. مخاطره می

ها و معیارهای هنجارین زنانگی، نمود پیدا  آل ناکامی در تحقق ایده

 ود. ش کرده و تجربه می

خود و هویت، مفاهیم اساسی در فهم تجربه زیسته افراد مبتلا 

-)ایروین، داویدسون، هوی و لوی های مزمن هستند به بیماری

 (. زیرا بدن، حامل ادراک ما از خود و هویتمان بوده200۹ ،1استرانگ

های مزمن، وحدت بین  ( و بیماری2003 )کرالیک، کخ و ایستوود،

 شوند رده و منجر به تغییرات هویتی میبدن و خود را از بین ب
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(. با شروع بیماری، 200۹ ؛ ایروین و همکاران،200۹ ،1)چارمز

های  عملکرد بدن تغییر کرده و بدن که در بسیاری از موقعیت

شود، پس از  ای بدیهی از شخص محسوب می اجتماعی، جنبه

ر اختلال در عملکرد، بداهت خود را از دست داده و متعاقب آن، تصو

)کلی  شخص بیمار از خود و هویت نیز ممکن است دچار تغییر شود

اس، به عنوان  (. براین اساس، زندگی با بیماری ام1۹۹6 ،2و فیلد

های مختلف ادراک فرد از خود و هویت را  یک بیماری مزمن، جنبه

تحت تاثیر قرار داده و فهم و ادراک شخص بیمار از نسبت خود با 

؛ 201۹ بارکر و همکاران،) کند ون میجهان و هویتش را دگرگ

 (.200۹ ایروین و همکاران،

اس، از جهات  تعلیق ناشی از عدم قطعیت چند وجهی بیماری ام

دهد. از  گوناگون، ادراک فرد از خود و هویتش را تحت تاثیر قرار می

یک سو، فرد بیمار، اعتماد به بدن خود را از دست داده و از سوی 

ست دادن تصویری از آینده است که تضمین دیگر، به معنای از د

(. 2005 )اولسون، لکسل وسودربرگ، شده یا بدیهی تلقی بشود

یکی از پیامدهای این شرایط، نگرانی فزاینده افراد درخصوص 

کنترل رویدادهای آینده و تلاش آنها برای اجتناب از برخی 

های ناشی از  های اجتماعی با هدف پیشگیری از نگرانی موقعیت

 )آلشولر و بیر، بینی نشده است آمدن تعاملات اجتماعی پیش پیش

(. براین اساس عدم اطمینان در مورد آینده، چالش بزرگی 2015

است که پیامدهای مهمی برای خود آرمانی و مطلوب فرد بیمار به 

همراه دارد. چرا که در چنین شرایطی، آرزوهای شخصی فرد 

 (. 200۹ )ایروین و همکاران، وندمحدود شده و باید مجددا ارزیابی ش

اس که از جهات مختلفی درک افراد از  ویژگی دیگر بیماری ام

های مستمر یا غیر  دهد، خستگی خود و هویت را تحت تاثیر قرار می

ای است که افراد مبتلا به این بیماری تجربه  بینی قابل پیش

های ناشی از بیماری، از یک سو، منجر به  کنند. خستگی می

های روزانه شده و این تصور  تغییراتی در نحوه و شیوه انجام فعالیت

را برای بیماران به همراه دارد که دیگر مانند قبل، فعال و با نشاط 

نیستند و در نتیجه برای رهایی از چنین تصوری با تضاد بین تصور 

                                                           
1. Charmaz 
2. Kelly & Field 

 )پرایسنر و بامگارتنر، و ادراک قبلی و فعلی از خود دست به گریبانند

(، تغییرات هویتی ناشی از این 2015) (. پرایسنر و بامگارتنر2015

پردازی  مفهوم« در ماتم فقدان خود فعال» شرایط را با مضمون 

اند و در شرح تجربه زنان در این خصوص، بیان کرده است که  کرده

اند:  رسد این افراد به ماتم هویت گذشته خود نشسته به نظر می

یت جدید داده است. علاوه براین، هویتی که جای خود را به هو

خستگی ناشی از بیماری همراه با احساسات نامطلوب دیگری 

همچون احساس وابستگی به دیگران در انجام وظایف روزانه، 

های مورد  احساس شکست، و گناه به دلیل ناتوانی در ایفای نقش

 )دزبورو و باشد های خانواده می انتظار از آنها و مشارکت در فعالیت

 ؛ پرایسنر و بامگارتنر،2008 ؛ اولسون و سودربرگ،2020 همکاران،

2015 .) 

های مورد انتظار از آنها به  ناتوانی این زنان در ایفای نقش

ها از  عنوان یک زن، همسر یا مادر، دامنه وسیعی از فعالیت

های  ها همچون عملکرد جنسی تا نقش ترین حوزه شخصی

گیرد. عملکرد جنسی تاثیر تعیین  میخانوادگی و اجتماعی را در بر 

ای بر کیفیت زندگی، عزت نفس، خودانگاره و کیفیت روابط  کننده

(. براین اساس انتظار 2013 استاروویچ و رولا،-)لف بین فردی دارد

اس، به میزان  رود، عملکرد و تجارب جنسی زنان مبتلا به ام می

ا تحت تاثیر قرار شان ر قابل توجهی ادراک این افراد از خود و هویت

(. مطالعات مختلف نشان 2002 )کخ، کرالیک و ایستوود، دهد

اند که این تغییرات از جهات مختلفی همچون نحوه تصور این  داده

زنان از خود و ادراک از بدن خود در ارتباط با سکشوالیتی، نحوه 

تفکرشان درباره سکشوالیتی، نحوه ادراک دیگران از آنها و ترس از 

)یلماز و  گذارند و رها شدن، بر هویت عمومی آنها تاثیر میانزوا 

(. در ارتباط با ایفای نقش مادری نیز، عدم قعطیت 2017 همکاران،

اس، نگرانی مادران در ارتباط با آینده خود و فرزندانشان  ناشی از ام

را افزایش داده و در نتیجه ممکن است این زنان به باز تعریف نقش 

 انو،یگراز) ناتوانی ناشی از بیماری مبادرت نمایند مادری متناسب با

 (.2020 ،3نویو بون یبورگ ،یکالاندر
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علاوه براین ناتوانی یا تغییرات صورت گرفته در ایفای 

های مورد انتظار، همراه با احساس گناه و شرم از سوی این  نقش

(. بدین ترتیب، از آن جا که 2020 )دزبورو و همکاران، باشد زنان می

هویت، احساس منحصر بفرد بودن و تداوم در طول زمان است که 

های  هر کسی در طول زندگی خود با وجود تغییرات مداوم در جنبه

اس، به  کند، تجربه ام زیستی، روانی و اجتماعی زندگی تجربه می

لحاظ تاثیر بر ادراک افراد از بدن و عملکرد آن و در نتیجه 

های اجتماعی  ط با امکان تحقق نقشهای این زنان در ارتبا نگرانی

مورد انتظار از آنها و ایجاد وقفه در برآورده کردن این انتظارات، 

 کشد احساس هویت شخصی و عمومی آنها را به چالش می

 .(2020 )گرازیانو و همکاران،
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