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Epilepsy is a chronic disorder of the nervous system that, beyond its medical and biological 

dimensions, has wide-ranging consequences for patients’ everyday and social lives. This 

condition not only causes physical pain and disrupts individual functioning, but also affects 

patients’ mental health, family relationships, social activities, economic status, and 

participation in society. Epilepsy can be understood as a form of “medical-social diagnosis” 

that simultaneously involves the biological body and places the social body under pressure. 
Accordingly, the present study, using a qualitative approach and grounded theory 

methodology, examines the lived experiences of patients with epilepsy in the city of Yazd. 

The data were collected through in-depth, semi-structured interviews with 14 patients with 

epilepsy who had been identified through health centers. The data were analyzed through 

three stages of open, axial, and selective coding. 
The findings indicate that the lived experience of these patients can be conceptualized 

through the core category of a “suspended lifeworld.” This experience is shaped by causal 

conditions such as “the reproduction of a crisis of meaning” and “internalized stigma”; 

contextual conditions such as “bodily insecurity” and “the collapse of the family’s 

emotional order”; and intervening factors such as “institutional discrimination,” “structural 

poverty,” and “living on the margins”. In response to the consequences of living with this 

illness, the interviewees adopted strategies of “psychosocial adaptation and meaning-making 

of illness” and “self-imposed confinement.”  

The findings suggest that epilepsy is not merely a neurological disorder; rather, as a socio-

cultural issue, it plays a significant role in shaping patients’ identity, agency, quality of life, 

and sense of belonging. 
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Extended Abstract 

Introduction 
Epilepsy is one of the most common chronic 

neurological disorders and, beyond its physical 

consequences, it also affects the psychological, 

social, and cultural dimensions of patients’ lives. 

Although the condition is medically manageable, 

many patients endure suffering that goes beyond 

the disease itself, due to social stigma, fear of 

judgment, discrimination, and restrictions in 

marriage, education, employment, and social 

relationships. The historical and cultural legacy 

of epilepsy-long associated with fear, 

superstition, and social exclusion-continues to 

shape negative public attitudes toward 

individuals living with epilepsy. In Yazd, given 

its religious and traditional social context, 

epilepsy may be perceived as a taboo, pushing 

patients toward silence, denial, or concealment. 

Accordingly, the study adopts a sociological 

qualitative approach to explore the lived 

experience of patients with epilepsy in Yazd, the 

individual and social consequences of the illness, 

and their coping strategies. 

Methodology 
The study adopted a qualitative grounded theory 

approach to develop a theoretical model of the 

lived experience of people with epilepsy in Yazd. 

Data were gathered through in-depth, semi-

structured interviews. Using purposive and 

theoretical sampling, participants were recruited 

from health centers and clinics across several 

districts of Yazd - including Azadshahr, 

Kasnavieh, Sheikhdad, Eskan, Hakimzadeh, and 

Qaleh - and, when appropriate, from nearby 

community settings. sampling continued until 

theoretical saturation, yielding 14 interviews. 

Data were analyzed through open, axial, and 

selective coding to derive concepts, categories, 

and the core category. Credibility was 

strengthened through member checking, constant 

comparison, and peer review. Ethical 

considerations included informed consent, 

confidentiality, pseudonyms, and the right to 

withdraw at any time. 

Findings 
The findings indicate that the experience of 

patients with epilepsy in Yazd can be understood 

under the core category of “Suspended 

Lifeworld.” This refers to a condition in which 

patients are neither completely excluded from 

society nor fully accepted within it; rather, they 

live on a boundary between “normality” and 

“social exclusion.” On the one hand, they appear 

to participate in everyday life like others; on the 

other hand, due to the stigma attached to the 

illness, fear of seizures, social judgment, and 

institutional restrictions, they are constantly 

faced with a sense of insecurity, suspension, and 

instability. 

Based on the data analysis, the reproduction of a 

crisis of meaning and mental confinement - or 

internalized stigma - were identified as the 

causal conditions shaping this experience. In 

explaining their illness, patients resorted to 

interpretations such as psychological pressure, 

physical trauma, family history, the evil eye, or 

supernatural forces. In the absence of a clear 

medical and social understanding, the illness 

becomes a source of confusion and existential 

anxiety for them. Moreover, society’s negative 

attitudes and the attribution of epilepsy to spirit 

possession, pretense, or personal weakness are 

gradually internalized by patients, intensifying 

feelings of shame, embarrassment, and fear of 

disclosure. 

At the contextual level, two categories became 

prominent: a high-risk lifeworld and the erosion 

of family’s emotional order. Sudden seizures 

turn the patient’s body into an unreliable source 

of threat, reducing self-confidence, sense of 

security, and social participation. Within the 

family, the illness also produces anxiety, tension, 

feelings of guilt, disruption of family roles, and 

erosion of emotional support. Alongside these 

factors, living on the margins and the structural 
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trap of deprivation function as intervening 

conditions. In other words, patients entrapped in 

a cycle of social and economic deprivation due 

to educational decline, restrictions on driving, 

unstable employment, treatment costs, and weak 

insurance support. 

The main consequences of this situation are 

reflected in two categories: psychological 

erosion and institutionalized discrimination. 

Patients experience anxiety, depression, constant 

fear of seizures, diminished self-esteem, and a 

sense of having no future. At the same time, they 

face restrictions and discrimination in areas such 

as education, employment, marriage, and social 

participation. In response to these conditions, 

patients adopt two main strategies: first, 

psychosocial adaptation and meaning-making 

through accepting the illness, regular medication 

use, turning to spirituality, traditional medicine, 

and efforts to maintain calm; and second, self-

imposed confinement, whereby individuals limit 

their presence in gatherings and public situations 

in order to avoid judgment, ridicule, or social 

rejection. 

Conclusion 
The findings revealed that the experience of 

patients with epilepsy in Yazd is not merely a 

medical or physical experience; rather, it is 

shaped in relation to cultural meanings, social 

reactions, family relations, and institutional 

structures. The core category of the study, 

namely “Suspended Lifeworld,” represents a 

condition in which patients oscillate between 

acceptance and rejection, normality and 

stigmatization, and social participation and 

gradual exclusion. 

In addition to enduring epileptic seizures, 

patients face a crisis of meaning, internalized 

stigma, psychological insecurity, erosion of 

family relationships, economic deprivation, 

educational and occupational limitations, and 

social discrimination. Therefore, patients’ 

suffering is not solely caused by the neurological 

disorder itself, but is also produced by social 

reactions, cultural misunderstanding, and the 

weakness of institutional support. 

In response to these conditions, patients employ 

strategies such as accepting the illness, taking 

medication, turning to spirituality, relying on 

restricted family support, and, in some cases, 

withdrawing from social situations. Accordingly, 

reducing social stigma, promoting public 

education, strengthening psychosocial support, 

revising welfare and support policies, and 

providing equal opportunities in education, 

employment, marriage, and social participation 

are essential for improving the quality of life of 

patients. 
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 ها: کلیدواژه
جهتتان  استتتیگمای اجتمتتاعی،  یستت  

د اجتمتاعی، نرریتۀ   تعلیقی، صتر،، رتر  
 ای  مینه

ای در  ندگی  صر، یکی ا  اختلالات مزمن سیستم عصبی اس  که علاوه بر بعد پزشکی و  یستی، پیامدهای گسترده
شود، بلکه بر  تنها باعث درد جسمی و اختلال در عملکردهای فردی می رو مره و اجتماعی بیماران دارد. این بیماری نه

های اجتماعی، وضعی  اقتصادی و مشارک  بیماران در جامعه نیز تأثیرگذار  گی، فعالی سلام  روان، روابط خانواد
 مان هم بدن  یستی را درگیر  دانس  که هم« اجتماعی-تشخیص پزشکی»توان نوعی  اس . بیماری صر، را می

 دهد.  کند و هم بدن اجتماعی را تح  فشار قرار می می
ای، به بررسی تجربۀ  یستۀ بیماران مبتلا به صر،  فاده ا  روش نرریۀ  مینهپژوهش حاضر با رویکردی کیفی و با است

نفر ا  بیماران مبتلا به صر، که  14ساختاریافته با  های عمیق و نیمه ها ا  رریق مصاحبه در شهر یزد پرداخته اس . داده
ه مرحلۀ کدگذاری با ، محوری و آوری شده و با استفاده ا  س های سلام  شناسایی شده بودند، جمع ا  رریق پایگاه

 اند.  انتخابی تحلیل شده

شود. این  تعریف می« جهان تعلیقی  یس »دهد که تجربۀ  یستۀ این بیماران در قالب مقولۀ مرکزی  نتایج نشان می
ناامنی »ای مانند  ، شرایط  مینه«شده استیگمای درونی»و « با تولید بحران معنایی»تجربه تح  تأثیر شرایط علی مانند 

 یستن در »و « فقر ساختاری»، «تبعیض نهادی»گر نریر  و عوامل مداخله« فروپاشی نرم عارفی خانواده»و « بدن
سا گاری »شوندگان در مواجهه با پیامدهای ابتلا به این بیماری، استراتژی  شکل گرفته اس . مصاحبه« حاشیه
 اند.  را برگزیده« حصر خودگزین»و « اجتماعی و معنابخشی به بیماری روان

فرهنگی،  ت ای اجتماعی عنوان مسئله ها حاکی ا  آن اس  که صر، صرفاً یک بیماری نورولوژیک نیس ، بلکه به یافته
 کند. گیری هوی ، کنشگری، کیفی   ندگی و احساس تعلق بیماران ایفا می نقش مهمی در شکل
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 دمه و طرح مسئله. مق1

ای بر  یس  فردی، اجتماعی و  رود که تأثیرات عمیق و چندلایه شمار می ترین اختلال مزمن عصبی در جهان به بیماری صر،، شایع
صورت  یابد، به  مان در مغز برو  می های الکتریکی، غیرربیعی و هم گذارد. این بیماری که با تخلیه شناختی مبتلایان برجای می روان
 (.861: 8485کند )ینی،  ت تشنجی نمود پیدا میحملا

های نخس   ندگی و دوران کودکی بالاس  و با  صر، ممکن اس  در هر سن، نژاد یا ربقۀ اجتماعی برو  کند. شیو، آن در سال
های اولیۀ  ر سالشیو، آن د (.172: 8412یابد )پاناگاریا و همکاران،  سالگی کاهش می 44تا  84ویژه در با ۀ سنی  افزایش سن، به

یابد. براساس گزارش سا مان جهانی بهداش ،  ویژه در بزرگسالان، کاهش می  ندگی و دوران کودکی بالاتر اس  و با افزایش سن، به
توسعه  ندگی  درآمد و درحال درصد بیماران در کشورهای کم 24میلیون نفر در سراسر جهان مبتلا به صر، هستند و تقریباً  64حدود 

توانند در صورت تشخیص و درمان مناسب بدون تشنج  ندگی کنند، در کشورهای  درصد بیماران می 74ند. هرچند که تا کن می
کند. این ارقام نشان  چهارم افراد مبتلا به درمان لا م دسترسی ندارند و این شکاف درمانی، بار بیماری را تشدید می درآمد حدود سه کم
 مان  توجه اس  که نیا مند توجه هم ای با پیامدهای اجتماعی و اقتصادی قابل اری پزشکی، بلکه پدیدهتنها یک بیم دهد که صر، نه می

دهد. میزان  های جهانی را تشکیل می توجهی ا  بار بیماری گذاری سلام  عمومی اس . صر، بخش قابل های بالینی و سیاس  به جنبه
نفر جمعی  برآورد شده اس  )سا مان  1444نفر در هر  14تا  4درمان دارند( بین  شیو، فعال )افرادی که هنو  تشنج دارند یا نیا  به

درصد و تعداد افراد  1های موجود و برآورد ا  سایر منارق جهان، شیو، صر، در ایران حدود  (. براساس داده8484جهانی بهداش ، 
 (.475: 8481سیمانی، پویا و شود )اسدی نفر برآورد می 244،444مبتلا به صر، فعال، تقریباً 

ای اس  که با ساختارهای  کند که بیماری صر، تنها یک عارضۀ پزشکی نیس ، بلکه پدیده نتایج مطالعات اپیدمیولوژیک تأیید می
ران، گیرد )پاناگاریا و همکا ها قرار می شدت تح  تأثیر آن فرهنگی، مذهبی، آمو شی، اجتماعی و اقتصادی در تعامل مستقیم قرار دارد و به

مان هم بدن  یستی را درگیر    دانس  که هم« اجتماعی-تشخیص پزشکی»توان نوعی  اساس، بیماری صر، را می (. براین172: 8412
تأثیرات آن محدود به بعد فیزیولوژیک نیس ،  (.164: 1995)جاکوبی و همکاران،  دهد کند و هم بدن اجتماعی را تح  فشار قرار می می

سا د. متغیرهایی مانند عل  بیماری، سن شرو،، رول مدت ابتلا، نو، و  یماران را در سطوح مختلف دگرگون میبلکه کیفی   ندگی ب
های پژوهشی متعدد  یافته (.142: 8416)باتیستا و همکاران،  ها، همگی بر کیفی   یس  بیماران مؤثرند ویژه بسامد آن شدت حملات و به

اند و در  نفس مواجه شناختی ا  جمله اضطراب، افسردگی و کاهش عزت با ریفی ا  مشکلات رواناند که افراد مبتلا به صر،  نشان داده
های قانونی، اختلال در ا دواج، رلاق، اخراج ا  مدرسه یا  هایی نریر استیگما، تبعیض، ررد نهادی، محدودی  ساح  اجتماعی نیز با چالش

 (.189: 1441اند )قضاوی و همکاران،  گریبان به س دانشگاه، بیکاری و درنهای  کاهش رضای  ا   ندگی، د

شد. در متون بابلی، یونانی و رومی، این بیماری را  تلقی می« مقدس»ای رمزآلود، ا  دیربا  ناشناخته و گاه  عنوان بیماری صر، به
(. این نگرش فرامادی و 14: 1971دانستند )تمکین،  ای ا  تسخیر روحانی یا خشم خدایان می دانند و آن را نشانه می« بیماری مقدس»

 نی، ترس اجتماعی و محرومی  بیماران ا  حقوق اولیه ادامه یاف   های میانه و حتی تا قرن بیستم نیز به شکل انگ آور، در سده رعب
ای  پدیده تنها یک اختلال نورولوژیک، بلکه ای موجب شده اس  که امرو ه نیز صر، نه (. چنین پیشینه5: 8447)جاکوبی و آستین، 

ای  کنند، صرفاً مجموعه اجتماعی و فرهنگی باشد که در  ندگی جمعی تعریفی دوگانه ا  ترحم و ترس پیدا کند. آنچه بیماران تجربه می
فرد را برای فرد، خانواده و  هایی منحصربه های  یستی یا عوارض روانی نیس ، بلکه  یستی پنهان و چندلایه اس  که چالش ا  نشانه
اجتماعی -های علمی و تکنولوژیک در مینۀ درمان پزشکی صر،، در حو ۀ با توانی روانی رغم پیشرف  کند. علی ایجاد میجامعه 
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دو »ماندگی فرهنگی، با آنچه ولف آن را  های اندکی برداشته شده اس . این شکاف عمیق میان پیشرف  علمی و عقب بیماران، گام
ای نخس ، دنیای پیشرف  در علوم اعصاب و درمان دارویی و جراحی؛ و دنیای دوم، قلمرو نامد، همراستا اس ؛ دنی می« دنیای صر،

های تاریخی و فرهنگی نسب  به بیماران که با مقاوم  در برابر عقلانی  پزشکی، با تولید  های منفی و تبعیض باورهای خرافی، کلیشه
در این میان، بیماران مبتلا به صر، ا  بسیاری امتیا ات اجتماعی چون . (169: 8411)توماس و نایر،  سا د استیگما و ررد را ممکن می

ها، اغلب به انزوا، ررد اجتماعی و گاه افسردگی مزمن یا  واسطۀ همین محدودی  رانندگی، ا دواج، اشتغال و تحصیل محروم شده و به
 (.1588: 1928شوند )آلبریش  و همکاران،  قی میشوند؛ پیامدهایی که در مواردی شدیدتر ا  اصل بیماری تل حتی خودکشی کشیده می

اجتماعی خاص، یعنی شهر یزد، انجام شده اس ؛ شهری با ساختار مذهبی و سنتی قوی که در -تحقیق حاضر در بستری فرهنگی
ت یا تمسخر، ا  شود. بسیاری ا  بیماران، ا  ترس قضاو عنوان نوعی تابو شناخته می تبع اکثر جوامع، هنو  هم به آن بیماری صر، به

کنند. نگاه منفی و  وگو دربارۀ آن خودداری می ها نیز با نوعی شرم یا انکار، ا  گف  ور ند و خانواده افشای بیماری خود امتنا، می
 شود که رنج فرد مضاعف و کنار آمدن با بیماری، برای او به چالشی پیچیده و مداوم بدل رردکنندۀ جامعه نسب  به بیماران، موجب می

شود. این موقعی  خاص، نیا مند واکاوی دقیق و عمیق تجربۀ  یستۀ بیماران و استخراج الگوهای معنایی، هویتی و نهادی درگیر با 
 بیماری اس .

شناختی و کیفی، درصدد آن اس  تا وضعی  فردی و اجتماعی بیماران مبتلا  ای جامعه بر این مبنا، پژوهش حاضر با هدف مطالعه
های خودشان واکاوی کند. تمرکز اصلی بر درک بهتر پیامدهای جسمی، روانی، فرهنگی و  یزد را ا  خلال روای  به صر، در شهر

ساختاری بیماری در باف  محلی و نیز بررسی نحوۀ مواجهۀ بیماران با برچسب اجتماعی بیماری اس . مسئلۀ اصلی پژوهش آن اس  
کنند؟ این بیماری چه پیامدهایی را برای آنان در ابعاد  متن  ندگی اجتماعی تجربه میکه: مبتلایان به صر،، چگونه بیماری خود را در 

 کنند؟ مختلف  ندگی به همراه دارد؟ و بیماران مبتلا به صر، در مواجهه با پیامدهای این بیماری چه راهبردهایی اتخاذ می

 . چارچوب مفهومی2
بنا به تعبیر گافمن  کانون تبیین نرری اس . 1یا استیگما« داغ»به صر،، مسئلۀ  شناختی تجربۀ  یستۀ بیماران مبتلا در تحلیل جامعه

آور اس . باید توجه داش   شود که بسیار بدنام کننده یا ننگ برای اشاره به ویژگی یا صفتی به کار برده می ( اصطلاح استیگما1598)
گافمن ا  استیگمای اجتماعی   اعی ریشه دارد به همین دلیل نی یک صف  نه در ذات آن صف ، بلکه در روابط اجتمکه قدرت داغ

شود. مطابق نرر گافمن  که به تضعیف منزل  اجتماعی فرد و تخریب هوی  اجتماعی منجر می( 1599پور، گوید )علی سخن می
معنا که هوی  فردی  وند؛ بدینش می«  دایی اجتماعی هوی »( بیماران مبتلا به صر،، در اثر با خورد منفی جامعه، دچار فرایند 8449)

مدیری  »دیدۀ بیمار مبتلا به صر،، در  شود. هوی  آسیب آنان با ناتوانی در برابر هوی  اجتماعی مسلط، دچار تعلیق و شکاف می
نوعی  یستن دوگانه، یعنی وضعیتی که در  سا ی بیماری خود سرگردان اس  و ناچار به ، میان آشکارسا ی و پنهان«تأثیرگذاری

( در تکمیل دیدگاه 1961) 8شود. نرریۀ واکنش اجتماعی ادوین لمرت انطباق دارد، می« جهان تعلیقی  یس »پژوهش حاضر، با مفهوم 
(، نشان 195: 1525شدن برچسب، کاربرد دارد؛ لمرت با تمایز میان انحراف اولیه و ثانویه )وای  و هینز،  گافمن، ا  نرر فرایند درونی

تواند منجر به تداوم انحراف و دگرگونی هویتی شود. فرد بیمار ممکن اس  درنتیجۀ  های اجتماعی منفی به فرد، می دهد که واکنش می

ـــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ــــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــــــــــــــــــ ــــــــــــــ ـــــــــــــــــــ ـــــــــــــ ــــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــــــــ ــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ــ  
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عنوان بخشی ا  هوی  خود بپذیرد.  ار شی را به را درونی کرده و احساس بی« خود بیمار»تدریج  مواجهه با ررد، تمسخر یا ترحم، به
 اس .« ررد ثانویه»ستیگما و با تولید این فرایند، درواقع امتداد  نجیرۀ ا

برخلاف نرریات کلاسیک فشار، بر پیچیدگی منابع فشار در  ندگی  (1998) 1اجتماعی، نرریۀ فشار عمومی آگنیو-در سطح روانی
های  ی (. بیماران مبتلا به صر، تح  فشارهایی ا  جمله محدود159: 1997های آن تأکید دارد )سیگل و همکاران،  رو مره و پیام

های منفی )مانند خشم،  شغلی، نگرانی ا  حملۀ ناگهانی، رردشدگی و شرم اجتماعی هستند. این فشارها بستری برای برو  هیجان
و  (1977) 8شود و خود عاملی برای انتخاب راهبردهای منفی اس . در نرریۀ یادگیری اجتماعی بندورا درماندگی یا اضطراب( می

ها محصول تعامل میان عوامل شخصی، محیطی و رفتاری اس  و احساس کارآمدی، تأثیرگذار بر  انسان کنش« خودکارآمدی»مفهوم 
ها و  بینی، محدودی  پیش آوری، انگیزش و کنترل در برابر استرس اس . در تجربۀ بیماران مبتلا به صر،، حملات غیرقابل تاب

رو، احیای  انجامد. ا  این تشدید کرده و به کاهش خودکارآمدی می های اجتماعی منفی، احساس عدم کنترل فرد بر  ندگی را واکنش
 احساس کنترل با انوا، راهبردها، بخشی ا  تجربۀ بیماران مبتلا به صر، اس .

ای بیماران را توصیف کند.  تواند راهبردهای مقابله می آوری و همچنین نرریۀ تاب (1924) ای لا اروس و فولکمن نرریۀ مقابله
کوشند تا کنترل روانی و اجتماعی خود را با سا ی کنند؛ که این  عنوان راهبرد می بتلا به صر،، با با تعریف مجدد بیماری بهبیماران م

توانند ما را به تبیین چندسطحی تجربۀ  ها می شود. درمجمو، این نرریه فرایند مطابق با بستر مذهبی جامعه با انوا، راهبردها تقوی  می
کند که چگونه روابط قدرت و  صر، برسانند. در این چارچوب، نرریات گافمن و لمرت در سطح ساختاری تعیین می بیماران مبتلا به

سا ی فشارها  اجتماعی، نرریۀ آگنیو و بندورا فرایند درونی-گذارد. در سطح روانی گیری هوی  بیماران اثر می ساختار اجتماعی بر شکل
آوری،  کند. درنهای ، در سطح کنش فردی، نرریۀ لا اروس و فولکمن و رویکرد تاب یین میو راهبردهای سا گارانۀ بیماران را تب

های   مان کنش سا د. این چارچوب مفهومی، امکان تحلیل هم چگونگی با سا ی معنا، مدیری  احساس کنترل بر  ندگی را آشکار می
 دهد. ه ما میهای روانی در این پژوهش را ب فردی، سا وکارهای اجتماعی و سا گاری

 . پیشینۀ پژوهش3
های پیشین در رابطه با موضو، پژوهش مطرح شده و توضیحات مختصری در رابطه با  در قسم  تجربی تحقیق، بخشی ا  پژوهش 

ای با نام مدل ساختاری علائم جسمانی براساس حمای  اجتماعی  ( در مطالعه1448شده اس . محمدبیگی و همکاران ) هرکدام ارائه 
ریزی برای کاهش علائم جسمانی در  شده و ترومای کودکی در بیماران مبتلا به صر، به روش کمی به این نتیجه رسید که برنامه اکادر

( پژوهشی در 1441بیماران ا  رریق افزایش حمای  اجتماعی و کاهش افسردگی، اضطراب و استرس ضروری اس . قضاوی و همکاران )
اند. نتایج این مقالۀ  مبتلا به صر،: بخش سانسورشده ا   مان باستان تاکنون به روش مروری انجام دادهرابطه با استیگما در بیماران 

آورد که انتگ یتک  فردی را بتترای فتترد و خانتتوادۀ وی بتته وجتود متی داد که بیمتتاری صتتر، چالتتش منحصربه  مروری نشان
( تحقیقی با عنوان ارتباط کیفی   ندگی با 1444است . سیدالشهدایی و همکارانش )مستئلۀ اصلتی بترای بیمتاران مبتتلا بته صتر، 

توصیفی -، با روش مقطعی ا  نو، همبستگی1599رو ی و اضطراب افراد با اختلال صر، عضو انجمن صر، ایران در سال  های شبانه تیپ
ها، نقش  سب، برداشتن موانع سا مانی مانند تسهیل استخدام آنهای پژوهش نشان داد، ایجاد شغل با درآمد منا اند که یافته انجام داده
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جهری و  تبع آن افزایش کیفی   ندگی بیماران مبتلا به صر، دارد. توکلی کوه دور ا  اضطراب و به مؤثری در گسترش رفتارهای به
ن مبتلا به صر، با روش کمی و پرسشنامۀ های شخصیتی و کیفی   ندگی در بیمارا ای با عنوان رابطۀ ویژگی ( در مطالعه1595کهرا ئی )

کننده، منجر به کاهش  دهد که صر، مانند یک بیماری ناتوان اند. نتایج این تحقیق نشان می انجام داده نفر مبتلا 144ساختاریافته ا  
اغ اجتماعی در ( پژوهشی با عنوان بررسی د1594شود. رضایی و همکارانش ) نفس می خودکارآمدی، احساس کنترل و همچنین عزت

شده و مشکلات  اند. این تحقیق نشان داده که انگ اجتماعی درک شناختی انجام داده بیماران مبتلا به صر، و تأثیر آن بر فاکتورهای روان
ث کاهش تواند مبتلایان به این بیماری را با تحمل بار روانی سنگینی مواجه سا د که این خود باع شناختی همراه با این بیماری می روان

اجتماعی در بیماران - با عنوان انگ و مشکلات روانی ( در یک مطالعۀ مروری،8485) 1شود. ینی کیفی   ندگی در افراد مبتلا به صر، می
کنند  وپنجه نرم می های این مطالعه نشان داد که مسائل و مشکلاتی که این بیماران با آن دس  مبتلا به صر،، انجام داده اس . یافته

-( تحقیقی با نام با نمایی فرهنگی8485و همکارانش ) 8ا  عدم آگاهی و شناخ  کافی نسب  به بیماری صر، اس . کولیبالی  ناشی
اند. مطالعات با روش کمی و ابزار پرسشنامۀ ساختاریافته بر روی بیماران مبتلا به صر، در  اجتماعی بیماری صر، در آفریقا انجام داده

ویژه  توسعه به ها و مشکلات این بیماران ریشه در فرهنگ و باورهای غلط کشورهای درحال نشان داد که آسیب بیمارستان آمو شی مالی
یافته اس  که  ( در یک مقالۀ مروری با عنوان مسائل جنسیتی در بیماران مبتلا به صر، به این نتایج دس  8485) 5آفریقا دارد. مک نالتی

های خاصی وجود دارد که باید در مراقب  ا   نان مبتلا در نرر گرفته  مردان مشابه اس  اما جنبهرویکردهای درمان صر، برای  نان و 
سا  مسائل متعدد دیگر برای  نان اس . در  های بارداری، خود  مینه شود. نوسانات هورمونی، بارداری، روابط  ناشویی و ناهنجاری

نوان انگ اجتماعی و خانوادۀ مرتبط با صر، با روش کیفی پدیدارشناسانه نشان ( با ع8417و همکارانش ) 4های پژوهش نبی امجد یافته
کنند اما رفتارهای دیگران  ها را تحمل می کننده و سنگین و دخال  ای خیره داده شده اس  که بیماران، سوءاستفادۀ صریح، نگاه سایه

های خود اس  که فرد بیمار و خانوادۀ آن را با مسئلۀ  دن با توصیهکر دار و مداخله های شفاهی، کلمات تند و تلخ، معنی شامل سوءاستفاده
 رو ساخته اس . انگ و مسائل روانی و اجتماعی دیگری روبه

صورت کمی انجام گرفته بود و بیشتر تحقیقات در مورد بیماری صر،  ها به در جستجوی پیشینۀ داخلی و خارجی، اغلب پژوهش
اند. با  شناختی پرداخته ردی و سلام  روان این افراد بوده اس  و کمتر به مباحث و مسائل جامعهگرایانه و در حو ۀ ف رویکردی پزشک

شناسانه و فردگرایانه در افراد مبتلا، به  شناسانه نیا مند هستیم تا علاوه بر بعد روان هایی با رویکرد کیفی و جامعه وجود این به پژوهش
 شناختی داشته باشد. تر، مددکارانه و جامعه گاهی جزئیمسائل و مشکلات بیماران مبتلا به صر،، ن

 شناسی پژوهش . روش4
ا  آنجا که ارتباط با بیماران صرعی و گرفتن ارلاعات ا  این بیماران کاری دشوار اس ، به همین دلیل روش کیفی روشی اس  که 

 های دیگر به ما ارائه دهد. تری نسب  به روش ارمینان تواند ارلاعات قابل رور عمیق وارد دنیای این بیماران شده و می به
منرور دستیابی به معنای تجارب  یستۀ فردی و اجتماعی این بیماران، این پژوهش با هدف توصیف فرایندها و سا وکارهای  به

ته اس . نرریۀ ای انجام گرف  یس  اجتماعی بیماران و دستیابی به مدلی نرری ا  تجربۀ آنان، به روش کیفی ا  نو، نرریۀ  مینه

ـــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ــــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــــــــــــــــــ ــــــــــــــ ـــــــــــــــــــ ـــــــــــــ ــــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــــــــ ــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ــ  
1. Yeni 

2. Coulibaly 

3. Mc nulty 

4. Nabi amjad 
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کنندگان اس  که فرایندی را  شدۀ مشارک  های ثب  شود بلکه متکی بر داده تولیدشده در این روش ا  خارج بر پژوهش تحمیل نمی
ها و ارلاعات مورد نیا  در این پژوهش ا  روش مصاحبۀ عمیق  (؛ برای گردآوری داده761: 1592اند )روحانی و همکاران،  تجربه کرده

شده اس . در فرایند مصاحبه، به دلیل نگرش منفی جامعه و هراس ا  تجربۀ داغ بدنامی، بیماران ا  افشای  ختاریافته استفاده سا و نیمه
های سلام  و  ناچار به پایگاه های عمومی خودداری کرده و درنتیجه برای دسترسی به این بیماران، به بیماری خود در مکان

حال، در این مراکز با تعداد کمی ا  افراد مواجهه شد که بیماری خود را ثب  کرده و  ه اس . بااینهای شهر یزد مراجعه شد درمانگاه
های  اند. به همین دلیل، با مراجعه به چندین پایگاه سلام  در منارق مختلف شهر یزد، ا  جمله پایگاه مورد پیگیری قرار گرفته

و قلعه و همچنین پیگیری این بیماران خارج ا  سیستم درمانی در شهرستان  اده  سلام  آ ادشهر، کسنویه، شیخداد، اسکان، حکیم
های سلام  بوده و اتاقی در اختیار پژوهشگر  خاتم و در محل  ندگی افراد مصرو،، اقدام شده اس . مکان مصاحبه نیز در خود پایگاه

مراجعه کنند، در محل پارک نزدیک به منزل فرد مورد نرر  توانستند ها بهتر انجام شود. در مواردی که افراد نمی قرار گرف  تا مصاحبه
 مصاحبه انجام شد.

گیری تا حد اشبا،  گیری نرری و هدفمند استفاده شد و عملیات نمونه بستر مطالعۀ بیماران مبتلا به صر،، شهر یزد بوده و ا  نمونه
ها ا   نفر صورت گرف . برای تحلیل یافته 14مصاحبه با نرری و رسیدن به الگوی تکراری و کفای  نرری ادامه پیدا کرد؛ درنتیجه 

ها در ابتدا ساده و به عبارت  روش کدگذاری نرری استفاده شد که به سه شیوۀ کدگذاری با ، محوری و گزینشی صورت گرف . داده
شدند. سپس در کدگذاری دق  و سطر به سطر به واحدهای تحلیلی معناداری تقسیم  شده، به برداری های نسخه تقطیع شده و داده

ها به  شده و مفاهیم مشابه در قالب یک مقولۀ واحد قرار گرفتند. در مرحلۀ آخر کدگذاری گزینشی، مقوله محوری، کدهای استخراج
های فرعی به مقولۀ هسته  های حاصل ا  رمزگذاری آ اد مشخص و درنهای  همۀ مقوله ها پیوند داده شد و روابط میان مقوله  یرمقوله

 اند و محقق به تدوین نرریه پرداخته اس . ارتباط داده شده

های متقابل بیماران در مواجهه با انگ اجتماعی و شرایط بیماری اس ،  درواقع، تمرکز پژوهش حاضر بر فرایندها، تعاملات و کنش
های میدانی  ای تبیینی ا  دل داده ید نرریهای با هدف تول رو، انتخاب رویکرد نرریۀ  مینه نه صرفاً بر توصیف تجربۀ  یستۀ آنان؛ ا این

 کاملاً منطبق با اهداف پژوهش اس .
ها  کنندگان ا  سه تکنیک استفاده شده اس . نخس ، متن مصاحبه برای بررسی مقبولی  یا قابلی  پذیرش دیدگاه مشارک 

ه نرر ایشان اس . روش دوم، مقایسۀ تحلیلی ها داده شد تا مشخص شود که تفسیر نتایج مشاب صورت تصادفی به تعدادی ا  نمونه به
های خام مقایسه و ار یابی شود. در روش سوم نیز، متن  بندی نرریه با داده های خام رجو، شد تا ساخ  اس ؛ در این روش به داده

سپس با مقایسۀ هایی انجام گیرد،  ها به رؤی  همکار پژوهش رسید تا با توجه به برداش  خود کدگذاری ها و خلاصۀ آن مصاحبه
 کدهای محقق و ایشان در مواردی که عدم هماهنگی وجود داش ، سعی شد تا نررات اعضا به هم نزدیک شود.

نامه برای شرک  در مصاحبه گرفته شد. پس ا  آن موضو، پژوهش  منرور رعای  اصول اخلاقی ا  هریک ا  بیماران رضای  به
ها منتشر نخواهد شد و ا  آنان خواسته  انی برای آنان به عمل آمد که هیچ نامی ا  آنشوندگان توضیح داده شد و ارمین برای مصاحبه

ها و ارائۀ شواهد ا   شد تا هرجایی که قادر به همکاری نبودند اعلام کنند تا مصاحبه قطع شود. پس ا  آن نیز در روند تحلیل داده
ان اجتناب شده اس  تا حفظ کرام  انسانی صورت پذیرد. همچنین، در شوندگ های اصلی مصاحبه های مستعار استفاده و ا  ذکر نام نام

ها را  ای برآمده ا  داده های ذهنی خود فاصله گرفته و تلاش کند تا نرریه فرض تمام مراحل تحلیل، پژوهشگر کوشیده اس  تا ا  پیش
 ای اس . شکل دهد که ویژگی متمایز نرریۀ  مینه
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 های پژوهش . یافته5

های  کنندگان در مطالعۀ حاضر، به تحلیل کیفی پاسخ های جمعیتی مشارک  های تحقیق، پس ا  ارائۀ ویژگی ل یافتهدر بخش تحلی
 شده اس . های اصلی پژوهش پرداخته  مبتلایان به پرسش

 . مشخصات افراد و مدت مصاحبه 1جدول 

ف
دی

ر
 

 مدت مصاحبه سابقۀ بیماری )سال( درآمد شغل تعداد فرزند سن نام مستعار

 دقیقه 41 19 8 دار خانه 8 41 فارمه 1

 دقیقه 86 88 6/8 دار خانه 8 56  هرا 8

 دقیقه 86 7 6/8 دار خانه 1 85 نا نین 5

 دقیقه 85 84 6/8 دار خانه - 44 راضیه 4

 دقیقه 58 85 5 دار خانه 5 59 فریبا 6

 دقیقه 54 15 5 دار خانه 1 82 مائده 5

 دقیقه 56 84 8 دار خانه 8 82 سحر 7

 دقیقه 54 84 4 محصل - 89 رضا 2

 دقیقه 54 7 5 - - 85 علی 9

 دقیقه 55 2 6/8 - - 85 فر اد 14

 دقیقه 58 14 8 کارگر 8 51 محمدرضا 11

 دقیقه 58 9 8 کارگر 8 87 مهدی 18

 دقیقه 85 84 6/8 دار خانه 5 47 مهلا 15

 دقیقه 86 17 2/1 کشاور  5 52 ودمحم 14

های مواجهۀ  ها، استراتژی ها فهم و تفسیر بیماران ا   مینه ها به فرایند کدگذاری، مفاهیمی به دس  آمد که ا  رریق آن با واردکردن داده
ها آشکار شد. مقولۀ  حلیل دادهوت منزلۀ نوعی راهکار ا  رریق تجزیه شوندگان با این پدیده، پیامدها و همچنین کلمات محوری به مصاحبه

 های تحقیق در قالب مفاهیم به شرح  یر بیان شده اس . اس . یافته جهان تعلیقی  یس ها،  ای حاصل ا  بررسی مفاهیم و مقوله هسته
 های شرطی، تعاملی، پیامدی . مقوله2جدول 

 نوع مقوله مقوله مفاهیم

 پدیدۀ مرکزی جهان تعلیقی  یس  

 گر شرایط مداخله  یستن در حاشیه تردد سخ ، استرس اشتغالآسیب تحصیلی، 

  تلۀ ساختاری محرومی  نبودن های نامتعارف، درآمد کم، بیمه فقر اقتصادی، هزینه

 ای شرایط  مینه جهان پرخطر  یس  ترس و اضطراب، ناامیدی، ناتوانی، عصبانی ، عدم کنترل

  فرسایش نرم عارفی خانواده روانی خانواده، خانوادۀ متزلزلهای  حمای  والدین، خانوادۀ متشنج، چالش عدم

 شرایط علی با تولید بحران معنایی بیماری ارثی، آسیب فیزیکی، فشارهای عصبی، نفوذ ارواح و شیطان

  شده( حصر ذهنی )استیگمای درونی اندیشی، فشار فرهنگی، تابوی فرهنگی پرستی، جزم خرافه

 پیامدها فرسایش روانی بۀ روحی، آشفتگی، خودکشی، ررد اجتماعیافسردگی، اضطراب، ترس، ضر

  شده تبعیض نهادینه انزوا، انگ اجتماعی، ا دواج، بارداری، روابط خانوادگی نامطلوب، محروم ا  اشتغال و ادامۀ تحصیل

 راهکارها اجتماعی و معنابخشی به بیماری سا گاری روان درمانی پذیرش، دارودرمانی، آرامش ذهنی، نیایش

  حصر خودگزین گیری گزینی، انزوا، کناره تفاوتی، دوری بی
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 گر . شرایط مداخله5-1
محدودی  در دسترسی به منابع حیاتی »های مرکزی تجربۀ  یستۀ بیماران مبتلا به صر،،  یکی ا  مؤلفهزیستن در حاشیه: 

گیرد. این  ی و واکنش منفی ساختارهای اجتماعی نشئ  میاس ؛ محدودیتی که نه ا  ناتوانی جسمی، بلکه ا  انگ اجتماع«  ندگی
نامید؛ بیماران مورد « ررد ساختاری و خشون  نمادین»یا «  یستن در حصار»توان آن را  وضعی ، آنان را در موقعیتی قرار داده که می

ی، مانند فقر اقتصادی، ناتوانی در تأمین مسائل اجتماع ای ا   یستن در حاشیه دارند که با انباش  خرده مطالعه در این پژوهش، تجربه
 ونقل و اشتغال ناپایدار، به ساختاری ا  محرومی  تبدیل شده اس . های حمل های درمان، اف  تحصیلی، محدودی  هزینه

ا  جمله تجارب مشترک در میان بیماران، محرومی  ا  سرمایۀ آمو شی و تحصیلی اس . این وضعی ، سبب اف  تحصیلی، انتقال 

من توی مدرسه که بودم هم خیلی »گوید:  شوندگان می تر یا ترک کامل تحصیل شده اس . یکی ا  مصاحبه های ساده جباری به رشتها
شدم... به همین دلیل همون پنجم دبستان ترک  کردن خیلی اذیت می ها مسخرم می کردم و هم معلمم خوشش نمیومد. بچه تشنج می

اس ؛ جایی که سلطه ا  رریق « خشون  نمادین»ای، مصداقی ا   (. چنین تجربه14)پاسخگوی  «تحصیل کردم و دیگه نرفتم مدرسه
شود. همچنین، محدودی  در تردد و رانندگی یکی دیگر ا  وجوه  های آمو شی، بدون خشون  فیزیکی، اعمال و درونی می نابرابری

کند؛ چنین وضعیتی،  ا ا  دریاف  گواهینامۀ رانندگی محروم میرمبتلا به صر، ررد ساختاری اس . قوانین نانوشته و رسمی، بیماران 
کند بلکه دسترسی آنان به فضاهای اجتماعی )کار، اوقات فراغ ، خرید( را نیز تضعیف کرده  فقط کنش فضایی بیماران را محدود می نه

...« اصلاً دل و جرئت رانندگی رو ندارم وآمد برام سخته، چه برسه به رانندگی. تونم برم و رفت های شلوغ که نمی تو مکان»اس : 
اند و در مشاغلی که نیا  به فعالی  بدنی بالا  ثبات مواجه درآمد یا بی (. در سطح اقتصادی، بیشتر بیماران با مشاغل کم14)پاسخگوی 

حس »شوندگان مشهود بود:  اند. فقدان امنی  شغلی و ترس دائمی ا  اخراج نیز در کلام اغلب مصاحبه دارد، دچار خودانگارۀ ناتوانی
 (.11)پاسخگوی « کنن کنم منو اخراج می کنم ضعیفم... چند بار تا حالا تشنج کردم. آبروم رفته سر کارم... هر لحظه فکر می می

های  آمیز، سیاس  درمجمو،،  یستن در حصار، فقط تجربۀ فردی بیماری نیس ؛ بلکه با تابی ا  تعامل میان ساختارهای تبعیض
 های فرهنگی اس . کلیشه ررد و

ای ا  فقر مالی و بیماری مزمن گرفتار  در چرخهمبتلا به صر، دهد که بیماران  ها نشان می یافتهتلۀ ساختاری محرومیت: 

ای، آنان را در  های بالای درمان، ناتوانی در تأمین دارو و ضعف پوشش بیمه اند که رهایی ا  آن برایشان دشوار اس . هزینه شده
های  های مراجعه به پزشک و آ مایش کنندگان، ا  ناتوانی در پرداخ  هزینه قرار داده اس . بسیاری ا  مشارک « فقر درمانی»  موقعی

خیال  ها ندارم پول ویزیت بدم، بی خوام برم مطب دکتر، ویزیتش خیلی گرونه. خیلی وقت وقتی می»تخصصی، مانند نوار مغز سخن گفتند: 
دنبال دارد؛ در این  فقط تشدید مشکلات جسمی، بلکه با تولید فقر و نابرابری را به (. این وضعی ، نه15سخگوی )پا« شم دکتر رفتن می

های اجتماعی و  فقط یک بیماری عصبی، بلکه یک محرک اقتصادی و اجتماعی برای حذف تدریجی فرد ا  مشارک  ساختار، صر، نه
رارگرفتن در مسیر درمان و توانمندسا ی، در وضعیتی ا  استیصال اقتصادی و وابستگی جای ق ای که بیماران، به گونه اقتصادی اس ؛ به

 مانند. باقی می



 

 

 

 

 

 1446 ابستانت، 8، شماره 16مطالعات و تحقیقات اجتماعی در ایران، دوره   165 

  

 

 ای . شرایط زمینه5-2

ای پیچیده و چندلایه اس  که در آن فرد با   ندگی با صر،، صرفاً یک مسئلۀ پزشکی نیس ، بلکه تجربهجهان پرخطر:  زیست

بینی، بدن را به منبعی تهدیدگر  پیش های غیرقابل شود. تشنج رو می اد به خود و دیگری روبهثباتی و فروپاشی تدریجی اعتم ترس، بی
های عادی اجتماعی  کند، بلکه بیمار را ا  مشارک  در فعالی  تنها حس کنترل را تضعیف می کند؛ این ناامنی  یستی، نه بدل می

 «نفس ندارم... تونم کاری بکنم... اصلاً هم اعتمادبه کنم نمی م فکر میذاره مثل آدم عادی باشی... مدا این مریضی نمی»دارد.  با می
 (.6)پاسخگوی 

شود و بیمار نیز در سطحی  جامعه همخوان نیس ، به حاشیه رانده می« بدن نرمال»، چون با الگوی به صر، بدن بیماران مبتلا
حمای  والدین،  ند ترس، ناامیدی، ناتوانی، خانوادۀ متشنج و عدمهایی مان مقوله کند. خرده اعتباری می تر، دچار احساس ررد و بی عمیق

گیری  شوند. نتیجه، شکل ای  یسته قرار دارند که در آن بدن و روابط اجتماعی، هردو بدل به منابع تهدید می همگی در دل تجربه
 دهد. یجی قرار میجهان پرخطر و ناامن اس  که روان فرد را در معرض فرسایش مزمن و انزوای تدر نوعی  یس 

کند، بلکه کل ساختار عارفی و  مثابۀ یک بیماری مزمن، تنها بدن فرد را درگیر نمی صر،، بهفرسایش نظم عاطفی خانواده: 

دهد، بلکه خود به کانونی  تنها کارکرد حمایتی خود را ا  دس  می سا د. در چنین بستری، خانواده نه کارکردی خانواده را دچار تزلزل می
 شود. شار، اضطراب، و انکار بدل میا  ف

های اقتصادی و تربیتی  بیند؛ چراکه مسئولی  شدت آسیب می ویژه  مانی که بیمار یکی ا  والدین باشد، به نرم عارفی خانواده، به
ی  ندگی های بعد گیرند؛ همچنین با تولید استرس و آسیب را در لایه شود و فر ندان در معرض فرسایش روانی قرار می مختل می

هایی ا  پرخاشگری، انفعال یا  سا د. در این شرایط، فروپاشی روابط عارفی و حمایتی، خود را در شکل فردی و خانوادگی ممکن می

هام  قدر که گاهی دلم برا بچه من خیلی عصبانی هستم، اون»گوید:  کنندگان چنین می دهد. یکی ا  مشارک  احساس گناه برو  می
 (.7)پاسخگوی« فهمم شم ولی اون لحظه چیزی نمی ، بعدش پشیمون میزنمشون سوزه. می می

های هنجاری درون خانواده اس . ا  منرر  دهندۀ اختلال در کنش متقابل عارفی و فروپاشی نقش های  یسته، نشان این تجربه
ای  خانوادۀ مزمن دانس ؛ خانواده توان این وضعی  را نوعی ا  فرسایش سرمایۀ عارفی و فروپاشی شبکۀ حمایتی در شناسی، می جامعه

 دهد. تدریج انسجام روانی و کارکردهای ربیعی خود را ا  دس  می که درگیر بدن بیمار، به

 . شرایط علی5-3

شود اما  عنوان عل  بیماری بیان می در تجربۀ  یستۀ بیماران مبتلا به صر،، آنچه در ظاهر مواردی بهبازتولید بحران معنایی: 

هایی بروند  سا د به سراغ تبیین سا  نوعی سردرگمی معنایی اس  که بیماران را ناگزیر می ای با منشأ مبهم،  مینه ۀ بیماریمثاب صر، به
، «فشارهای روانی»شان باشد. در این میان، مفاهیمی همچون  های فرهنگی که همسو با تجربۀ  یسته، خاررات، هیجانات و  مینه

های علی در تجربۀ  یسته  عنوان تبیین به«  خم چشم»و « وسیلۀ ارواح تسخیرشدن به»و حتی « یسابقۀ خانوادگ»، «ضربۀ فیزیکی»
ها ساختن نوعی نرم معنایی در  کند، بلکه کارکرد اصلی آن ها لزوماً ا  منطق  یستی یا پزشکی پیروی نمی گیرد. این تبیین شکل می

نامید که در غیاب پاسخ قطعی علم پزشکی، « شده های علی برساخته ساخ »ها را  توان آن رو، می نرمی جسمانی اس . ا  این دل بی

همش برا حرص و »درک اس :  روشنی قابل این معنا به 5آید. در روای  پاسخگوی  بخشی ذهنی و عارفی بیماران می به کار نرم
م استرس دوبرابر شده. این ترس تو منه که جوشه. من برا هرچیزی تو زندگیم استرس داشتم و حرص خوردم تا این بلا سرم اومد. الان ه
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شود، اما نه در معنای فیزیولوژیک آن،  عنوان عل  بیماری معرفی می در این بیان، استرس به(. 5پاسخگوی « )کجا قراره اتفاق بیفته
داند. این  وانی میهای انباشته و گسس  ر مدت، رنج های رولانی روایی که بیماری را نتیجۀ تنش-بلکه در قالب یک برساخ  ذهنی

 ثباتی بیماری اس . یابی معنا در دل بی نو، روای ، نوعی مکان

ترین  در تجربه  یستۀ بیماران مبتلا به صر،، یکی ا  پیچیده« حصر ذهنی»مقولۀ  شده: حصر ذهنی، استیگمای درونی

کند. این مقوله  شدت درگیر می جتماعی فرد را بههای معنایی و روانی بیماری اس  که فراتر ا  علائم جسمانی، ساختار هویتی و ا لایه
« درمان اختلال پزشکی قابل»مثابۀ یک  ای اس  که هنو  با صر، به دهندۀ وضعی  روانی و نمادین بیماری در جامعه خوبی با تاب به

در این معنا، نوعی  ندانی  کند. حصر ذهنی،  دگی، نفرین، یا تمارض تفسیر می هایی چون جن آشنایی کافی ندارد و آن را با گفتمان
این معنا  1شود. در روای  پاسخگوی  تدریج درونی می شود و به ها و جهل جمعی اس  که بر فرد تحمیل می شدن در قاب تنگ انگ

ن دون همۀ مشکلات از مردمه. اینکه آرامش نداریم و مشکل رو مشکل میاد به خاطر قضاوتای مردمه. مردم نمی»شود:  وضوح دیده می به
 (.1)پاسخگوی « بازیشه گن مسخره گن شیطون تو جلدش رفته. اصلاً اطلاعی ندارن. گاهی شده که مسخره شدم. می این چیه. می

تنها بار  دهندۀ شکاف عمیق میان تجربۀ فردی بیماری و برداش  عمومی جامعه اس . فرد درگیر بیماری، نه این روای  نشان
های فرهنگی و تحقیرهای رو مره قرار دارد.  های ناعادلانه، سوءتفاهم یوسته در معرض داوریکشد، بلکه پ جسمی صر، را به دوش می

چنین فضایی منجر به ایجاد احساس خجال ، ترس ا  آشکارشدن بیماری، انزوای اجتماعی و درنهای  انسداد روانی و اجتماعی 
 شود. می

 . پیامدها5-4

سا  نوعی  ای که شناخ  کافی ا  این بیماری وجود ندارد،  مینه ه در باف  فرهنگیویژ  ندگی با بیماری صر،، بهفرسایش روانی: 

ها و  فرسایش روانی مزمن اس . ترس دائمی ا  وقو، حمله، اضطراب ناشی ا  ناپایداری بدن و فشار اجتماعی حاصل ا  قضاوت
 9ریب قرار گیرد. این وضعی  در روای  پاسخگوی رور مداوم در معرض تخ دهد تا روان فرد به دس  هم می به ها، همگی دس  تبعیض

صلاً صرع مساوی با افسردگی، دلهره و ترسه. این اضطراب همیشگیه. کاری باهام کرده که یه گوشه همش ا»خوبی نمود یافته اس :  به
هوی  روانی »یک رود و به  (. در این روای ، صر، ا  سطح بیماری نورولوژیک فراتر می9)پاسخگوی « افتادم و افسرده شدم

روانی اس  که در آن،  ت فقط یک وضعی  جسمی، بلکه ساختاری اجتماعی شود؛ در چنین بافتی، بیماری صر، نه بدل می« دیده آسیب
 اند. اضطراب، ترس و افسردگی، بخشی ا   ندگی رو مره شده

سا د، ورود به چرخۀ  ی خود را نمایان میهای روان در تجربۀ بیماران مبتلا به صر،، آنچه پس ا  آسیب شده: تبعیض نهادینه

گیرند،  تنها ا  سوی جامعه در معرض سوءتفاهم، ترس و انگ قرار می شده و ررد اجتماعی تدریجی اس . بیماران نه تبعیض نهادی
گوی مورد شوند. پاسخ های اجتماعی نریر تحصیل، اشتغال، ا دواج و مشارک  اجتماعی محروم می صورت ساختاری ا  فرص  بلکه به

وحسابی. نه شغلی. همش ترس  این بیماری یعنی هزار تا مشکل. نه تحصیل درست»کند:  نرر با  بانی روشن چنین وضعیتی را بیان می
فقط یک مسئلۀ پزشکی، بلکه مبدأ  (. در این روای ، بیماری نه11)پاسخگوی « اینکه زندگی چطوری میشه. هیچ پیشرفتی توش نیست

کند. در این ساختار بدن بیمار، بدن متفاوت، بدن  میز اس  که فرد را ا  مسیر پیشرف ، رشد و تحقق خود دور میآ یک  نجیرۀ تبعیض
شود. درنهای ، تجربۀ این بیماران نشان  جای آنکه مورد مراقب  و پذیرش قرار گیرد، ررد و محدود می شود و به تهدید ا تلقی می
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های اجتماعی اس  که در بستر ناآگاهی، فقدان  ای ا  حذف بلکه نقطۀ آغا   نجیره فقط یک اختلال پزشکی، دهد که صر، نه می
 شود. های فرهنگی با تولید می سیاس  حمایتی و کلیشه

 . راهبردها5-5

کند ثبات روانی و  با تعریف هوی  خویش و معنادادن به بیماری، تلاش میاجتماعی و معنابخشی به بیماری:  سازگاری روان

عنوان نقطۀ آغا ین اس  که امکان مقابلۀ مؤثر با  ود را حفظ کند. این سا گاری مبتنی بر پذیرش واقعی  بیماری بهاجتماعی خ
کنند که  آورد. بیماران با پذیرش بیماری، بیماری را به بخشی ا  هوی  خود تبدیل می پیامدهای روانی و اجتماعی بیماری را فراهم می

نمیشه که همش غصه خورد و ناراحت بود بالاخره »گونه که یکی ا  بیماران گفته اس :  دهند؛ همان امه میبا آن کنار آمده و  ندگی را اد
گیری ا   (. در این مسیر، دارودرمانی رسمی به همراه بهره18)پاسخگوی « کنم من که باهاش کنار اومدم و دارم باهاش زندگی می

موقع داروها، نمادی ا  تعهد بیمار به  بخش اس . مصرف به و فرهنگی تسکین عنوان منابع مادی های مکمل مانند رب سنتی به روش

خورم. یه طب سنتی هم  داروهامو سروقت می»کند:  مدیری  بیماری و حفظ سلام  اس  که نقش مهمی در فرایند سا گاری ایفا می
ترین منابع معنوی و روانی، نقش کلیدی  ا  مهمعنوان یکی  درمانی به (. ا  سوی دیگر، معنابخشی دینی و نیایش18)پاسخگوی « رفتم

(. 18)پاسخگوی .« کنم. بیرون میرم.. برای اینکه آرامش بگیرم، خودمو مشغول می»آوری بیماران دارد:  در تأمین آرامش ذهنی و تاب
خشی دینی و استفاده ا  ، حاصل تلفیق فرایند پذیرش، دارودرمانی، معنابمبتلا به صر،اجتماعی بیماران  درنتیجه، سا گاری روان

 اجتماعی خود را حفظ کنند.-دهد بحران بیماری را مهار کرده و تعادل روانی ها امکان می های فرهنگی اس  که به آن حمای 

حصر »و استیگمای اجتماعی، به سم  « بودن مصرو،»بیماران مبتلا به صر، در مواجهه با برچسب  حصر خودگزین:

 دگی و ررد، ا  ارتبارات اجتماعی و حضور در  ؛ یعنی خودخواسته و آگاهانه برای جلوگیری ا  برچسبشوند سوق داده می« خودگزین

« ترسم تشنج کنم، مجالس عروسی نمی تونم برم تونم برم چون می جاهای شلوغ دیگه نمی»گیرند:  های عمومی کناره می جمع
عنوان راهکاری برای  دادن دربارۀ تشنج، به ودداری ا  توضیحهای دیگران و خ تفاوتی ظاهری نسب  به واکنش (. بی14پاسخگوی)

کنم رد بشم... به روی  کنم سعی می ها خیلی خودم رو درگیر نمی بیشتر وقت»های منفی اس :  کاهش بار روانی و مقابله با قضاوت
 (.15پاسخگوی« )خودمم نمیارم که چه اتفاقی افتاده چون به خودم سخت میگذره

شود، اما برای بیماران راهکاری اس  برای حفظ  هرچند موجب کاهش حمای  اجتماعی و افزایش انزوا می« ینحصر خودگز»این 
 حداقلی ا  آرامش روانی و محافر  ا  هوی  فردی در برابر فشارهای اجتماعی و استیگما.

 اجتماعی( شدگی بودن و حذف جهان تعلیقی )تجربۀ تعلیق در مرز میان نرمال زیست . مقولۀ مرکزی:5-6
اند و نه  رور کامل در جامعه ادغام شده برآمده ا  تجربۀ وجودی بیماران مبتلا به صر، اس  که نه به« جهان تعلیقی  یس »مقولۀ 

مبتلا به توان گف  بیماران  برند. می سر می اند؛ بلکه در وضعیتی بینابینی، معلق و فاقد قطعی  به رور صریح و رسمی ا  آن ررد شده به
هستند « داغ ننگی»اند، اما ا  منرر نمادین، حامل  قرار دارند: آنان ا  حیث  یستی، شبیه سایر افراد جامعه« دوپاره»در موقعیتی ، صر،

دهد؛ نه  گذاری اجتماعی قرار می کند. این موقعی  دوگانه، آنان را در نوعی فاصله که سرمایۀ اجتماعی و فرهنگی آنان را تهدید می

از زمین و زمان مشکل می باره. درد تشنج و دارو و دکتر و دوا کم بود که مشکلات دیگه هم اضافه میشه. اینقد »بیرون ا  آن.  درون سیستم، نه
 (.6)پاسخگوی « این تبعیضا و مشکلات اجتماعی دردش بیشتره که گاهی درد تشنج یادت میره
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 . نظریۀ مبنایی پژوهش5-7
تر ارائه  های فردی و اجتماعی، در قالب مدلی انتزاعی بۀ بیماران مبتلا به صر، ا  آسیبدر این بخش، هدف اصلی پژوهش یعنی تجر

شده( شرایط علی برای برو   توان گف  که با تولید بحران معنایی، حصر ذهنی )استیگمای درونی شود. براساس مدل پارادایمی می می
مثابۀ  مینه و  یستن در حاشیه و تلۀ ساختاری  خانواده بهجهان پرخطر و فرسایش نرم عارفی  جهان تعلیقی اس .  یس   یس 

 اند. گر عمل کرده منزلۀ شرایط مداخله محرومی  به

 
 . مدل مفهومی پژوهش1نمودار 

  
ها برای این  کنند. این آسیب های بسیاری را هم در سطح فردی و هم در سطح اجتماعی تجربه می رورکلی بیماران مبتلا، آسیب به

شده را به همراه داشته اس  که برای رهایی ا  آن، راهکارهای سا گاری  پیامدهایی همچون فرسایش روانی، تبعیض نهادینهبیماران، 
 اند. اجتماعی و معنابخشی به بیماری و حصر خودگزین را برگزیده روان

 گیری نتیجه. بحث و 6
تبیین ساختاریافتۀ تجربۀ  یستۀ بیماران مبتلا به صر، در شهر  ای، به گیری ا  رویکرد کیفی و روش نرریۀ  مینه پژوهش حاضر با بهره
عنوان مفهوم  به« جهان تعلیقی  یس »ای  های ا  دل برآمده را استخراج کرده اس . در این مطالعه، مقولۀ هسته یزد پرداخته و روای 

ان پذیرش اجتماعی و ررد نهادی، تفسیر مرکزی ظهور یافته اس ؛ مفهومی که تجربۀ بیماران را در وضعیتی بینابینی، معلق می
کند بیماری نه صرفاً واقعیتی  یستی، بلکه  همخوانی دارد که تأکید می «برساخ  اجتماعی بیماری»کند. این نتیجه، با نرریۀ  می
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رد مطالعه های ساختاری اس . در همین راستا، تجربۀ صر، نزد بیماران مو محصول تعاملات اجتماعی، معناهای فرهنگی و موقعی 
ای ا  ررد اجتماعی، فرسایش روانی، انزوای فرهنگی و ناکامی در کنشگری  نیز، بیشتر ا  آنکه با تاب اختلال نورولوژیک باشد، نشانه

 اجتماعی اس .
 اس . بیماران با فقدان تبیین« حصر ذهنی»و « با تولید بحران معنایی»شده در این تحقیق، شامل دو مقولۀ  شرایط علی تحلیل

 خم، یا فشار عصبی سوق  وسیلۀ ارواح، چشم های فرهنگی و خرافی، نریر تسخیر به سوی روای  علمی در سطح فردی و اجتماعی، به
اند، اما  ها، اگرچه غیرپزشکی ( قابل تبیین اس . این روای 1922)1آرتور کلایمن« روای  بیماری»اند؛ امری که براساس نرریۀ  یافته

کنند. همچنین نرریۀ داغ ننگ اروینگ گافمن  معنابخشی در دل اختلال فیزیکی و بحران هویتی عمل میمثابۀ سا وکارهای  به
دهد. گافمن معتقد اس  که استیگما، هوی  اجتماعی را ا  رریق تحمیل نگاه  را توضیح می« حصر ذهنی»خوبی مفهوم  به (8449)

( و 1594های پژوهش با مطالعات رضایی و همکاران ) انجامد. داده می «دیده خود آسیب»سا د و درنهای  به  منفی دیگری دگرگون می
 نیز تأیید شده اس . (8485) ینی

آمده اس . صر،، بدن را به   دس  به« فرسایش نرم عارفی خانواده»و « جهان پرخطر  یس »ای، دو مقولۀ  در بیان علل  مینه
توان در چارچوب  در رابطۀ با خود و دیگران شده اس . این تجربه را میمنبع تهدید بدل ساخته و موجب گسیختگی روانی و اجتماعی 

شود.  جای ابزاری برای کنش، به منبع اضطراب و فروپاشی تبدیل می تحلیل کرد؛ بدنی که به (8445) 8شلینگ« بدن ناپایدار»نرریۀ 
ها اختلال در  ( همخوان اس  که در آن1595جهری و کهرا ئی ) ( و توکلی کوه8417امجد و همکاران ) این یافته با پژوهش نبی

 اند. کارکرد خانواده و حمای  روانی، تشدیدگر تبعات روانی و اجتماعی صر، معرفی شده

گر در تجربۀ بیماران، در بستر نرریات  عنوان عوامل مداخله به« تلۀ ساختاری محرومی »و «  یستن در حاشیه»های  مقوله
واسطۀ نداشتن  اند. در نگاه بوردیو، بیماران مبتلا به صر،، به تحلیل ( قابل1994) 4جیمز اسکات و (1994) 5ساختاری همچون بوردیو

گیرند. اسکات  شوند و در تلۀ با تولید فقر ساختاری قرار می های اصلی مشارک  اجتماعی کنار  ده می های اقتصادی، ا  میدان سرمایه
های رردشده، در سکوت، ا  رریق الگوهای غیررسمی، به حاشیه  که چگونه گروهدهد  نشان می« سلطۀ نمادین پنهان»نیز در نرریۀ 

های نابرابر را  شود که تبعیض سا مانی و فرص  ( نیز دیده می1444شوند؛ همین تجربه در پژوهش سیدالشهدایی و همکاران ) رانده می
 اند. در بیماران مبتلا به صر، برجسته کرده

فقط خود بیماری، بلکه واکنش  که اضطراب، افسردگی، خودکشی، انزوا و ناامیدی، نتیجۀ نهدهد  های پژوهش نشان می داده
6اجتماعی به آن اس ؛ امری که در نرریۀ فشار رابرت آگنیو

کند که فشارهای چندلایه، ا   ( نیز تأیید شده اس . آگنیو تأکید می1998) 
های مشابه در مطالعات محمدبیگی و  شود. یافته های روانی مزمن می شهای اجتماعی، نابرابری و تحقیر، منجر به واکن جمله شکس 

( نیز وجود دارد. همچنین، فرایند تبعیض، ساختاریافته و نهادینه شده اس . جامعه 8485( و کولیبالی و همکاران )1448همکاران )
 ند. این مسئله در  رهنگی و نهادی دس  میها ا  سیستم آمو شی، اقتصادی، ف جای تسهیل مشارک  بیماران، به حذف تدریجی آن به

 مطرح اس . 5«سا ی ررد پزشکی»نرریۀ 

ـــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ــــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــــــــــــــــــ ــــــــــــــ ـــــــــــــــــــ ـــــــــــــ ــــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــــــــ ــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ــ  
1. Kleinman 

2. Shilling 

3. Bourdieu 

4. Scott 

5. Agnew 

6. Illich 
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گیری ا  منابع فرهنگی و  با بهره« اجتماعی سا گاری روان»اند: نخس ،  در برابر این فشارها، بیماران دو راهبرد متفاوت اتخاذ کرده
دربارۀ خودکارآمدی اس .  (1997) 1ای در نرریۀ بندورا مقابله دینی )مانند نیایش، رب سنتی، پذیرش بیماری(؛ که مشابه راهبردهای

اند. در مقابل،  بسیاری ا  بیماران این پژوهش با پذیرش بیماری و مدیری  دارویی و معنوی آن، به با یابی هوی  خود کمک کرده
شود. این استراتژی، در  گما انتخاب میاند؛ نوعی انزوا که آگاهانه برای جلوگیری ا  استی رفته« حصر خودگزین»برخی نیز به سم  

 یابد. معنا می« سکوت تاکتیکی»های مقاومتی اسکات و مفاهیم  نرریۀ کنش

جهان   یس »دهد که تجربۀ  یستۀ بیماران مبتلا به صر، در قالب  نرریۀ نهایی تحقیق، مبتنی بر مدل پارادایمی، نشان می
اختار و عاملی ، بدن و فرهنگ، ررد و پذیرش، درمان و استیگما در نوسان اس . جهان، میان س شکل گرفته اس . این  یس « تعلیقی

منتقل شوند و همین تعلیق « خورده هوی  انگ»به « هوی  نرمال»کنند که هرلحره ممکن اس  ا   بیماران در شرایطی  یس  می
 دائمی، منبع اصلی رنج روانی و اجتماعی آنان اس .

های با توانی چندبعدی، آمو ش عمومی برای کاهش  گذاری اجتماعی و سلام ، تدوین برنامه یاس بر این اساس، با اندیشی در س
نگر و با نگری در قوانین ناظر بر حقوق بیماران مبتلا به صر،، ا  ضروریات حیاتی در جه   های جامعه استیگما، تأسیس کلینیک

 انی مشارکتی و با شأن انسانی اس .جه و ورود به  یس « حصر ذهنی و نهادی»خروج این بیماران ا  

 
 : تألیف مستقل.مأخذ مقاله

 بنا بر اظهار نویسندگان این مقاله تعارض منافع ندارد.تعارض منافع: 

های ار شمندشان ابرا   خارر نررات و تلاش نویسندگان مراتب قدردانی صمیمانۀ خود را ا  داوران و هیئ  تحریریۀ نشریه بهسپاسگزاری: 

 دارند. می

 منابع
مجلۀ های شخصیتی با کیفی   ندگی همسران بیماران دچار ناتوانی جسمانی.  (. رابطۀ ویژگی1595جهری، مهدیه، و کهرا ئی، فرهاد ) توکلی کوه
   fa.html-1819-1-.uswr.ac.ir/articlehttp://rehabilitationj. 141-158(، 8)81، بخشی توان

ای  (. تحلیل فرایند توانمندسا ی مددجویان )ا  دیدگاه مددکاران نهادهای حمایتی و خیریه1448خواه، مجتبی و رمضانی، ابوالفضل ) حمای 

  https://doi.org/10.22059/jisr.2023.343269.1308. 542-551(، 8)81، مطالعات و تحقیقات اجتماعی در ایرانمشهد(. 

(. بررسی داغ اجتماعی در بیماران مبتلا به صر، و تأثیر آن بر فاکتورهای 1594اسدی، حمزه ) نیا، سمیه، و علی رضایی، فارمه، روشن

http://jssu.ssu.ac.ir/article-1-. 1476-1455(، 11)12، ی یزدپژوهشی دانشگاه علوم پزشکی شهید صدوق-مجلۀ علمیشناختی.  روان

fa.html-3455 
گان. ای ا  رویارویی نخبگان جوان با بوروکراسی بنیاد ملی نخب (. ارائۀ نرریۀ  مینه1592روحانی، علی، کشاور ی، سعید، و انبارلو، مسعود )

 https://doi.org/10.22059/jisr.2019.276682.828 .778-746(، 4)1، مطالعات و تحقیقات اجتماعی در ایران
های شبانه رو ی و اضطراب افراد با اختلال صر،  با تیپ(. ارتباط کیفی   ندگی 1444دار، غزاله، و حقانی، حمید. ) سیدالشهدایی، مهنا ، سلیقه

 .84-2(، 158)23، نشریۀ پرستاری ایران. 1599عضو انجمن صر، ایران در سال 

ـــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ــــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــــــــــــــــــ ــــــــــــــ ـــــــــــــــــــ ـــــــــــــ ــــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــــــــ ــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ــ  
1. Bandura 

http://rehabilitationj.uswr.ac.ir/article-1-1819-fa.html
https://doi.org/10.22059/jisr.2023.343269.1308
http://jssu.ssu.ac.ir/article-1-3455-fa.html
http://jssu.ssu.ac.ir/article-1-3455-fa.html
http://jssu.ssu.ac.ir/article-1-3455-fa.html
https://doi.org/10.22059/jisr.2019.276682.828
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 ترجمۀ یحیی سیدمحمدی. تهران: ویرایش.های شخصیت.  نظریه(. 1444شولتز، دوان پی. و شولتز، سیدنی آلن )
 https://B2n.ir/ky2165شناسی ایران، اجتماعی. انجمن جامعه(. کرونا و استیگمای 1599پور، پروین )علی

 ترجمۀ یحیی سیدمحمدی. تهران: روان. های شخصیت. نظریه(. 8442فایس ، جس و فایس ، گریگوری. ج. )

 ترجمۀ یحیی سیدمحمدی. تهران: روان.های شخصیت.  نظریه(. 1597آن، و فیس ، جس )-فیس ، گریگوری جی.، رابرتس، تامی
(. استیگما در بیماران مبتلا به صر،: بخش سانسورشده ا  1441نگاه، سجاد، گرجی، علی، وفائی، فر انه، و فرو انفر، فارمه ) قضاوی، حامد، سحاب

 fa.html-2280-1-http://shefayekhatam.ir/article. 158-185(، 8)81، مجلۀ علوم اعصاب شفای خاتم مان باستان تاکنون. 
 اندیشی برای هوی  ضایع شده(، ترجمه مسعود کیانپور، تهران: نشر مرکز(، داغ اجتماعی )چاره1598گافمن، اروینگ )

(. مدل ساختاری علائم جسمانی براساس حمای  اجتماعی 1448ش )محمدبیگی، معصومه، راهری، افسانه، ابوالمعالی، خدیجه، و قررگو لی، کورو

(، 8)83، مدیریت بهداشت و درمانگر افسردگی، اضطراب و استرس.  شده و ترومای کودکی در بیماران مبتلا به صر،: نقش میانجی ادراک
79-98 .ttps://doi.org/10.30495/jhm.2023.73319.11131h 

 .ترجمۀ علی سلیمی. قم: پژوهشگاه حو ه و دانشگاهشناسی.  جرم و جرم(. 1596) وای ، راب، و هینز، فیونا
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