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  يك مطالعه كيفي: ننگ اجتماعي از HIV/AIDSتجربيات بيماران مبتلا به 
 

  4راوري علي ،3شكروي امين فرخنده ،2نيكنامي الدين شمس ،1نجاركلائي رحمتي فاطمه
  

  چكيده
 .ن شده استشا ها و سيستم درماني موجب بروز عوارض متعددي براي آن HIV/AIDSدر بيماران مبتلا به ) Stigma(ننگ اجتماعي : مقدمه

  .هدف از مطالعه حاضر، تشريح تجربيات درك شده اين بيماران از ننگ اجتماعي در ارتباط با مردم و كاركنان بخش سلامت بود

سال بودند كه به طور هدفمند و  47تا  21در محدوده سني  HIV/AIDSبيمار مبتلا به  61مشاركت كنندگان در اين مطالعه شامل  :روش
  .هاي به دست آمده به روش آناليز محتوا تحليل شد داده. انتخاب شده بودند 1387-89هاي رفتاري در سال  مشاوره بيماري آسان از دو مركز

و مفاهيم دروني ننگ ) ايجاد سرزنش و شرمندگي و مورد تبعيض قرار گرفتن(دو درون مايه عمده شامل مفاهيم بيروني ننگ اجتماعي  :ها يافته
  .  ارايه گرديد) گزيني و نااميدي طرد و دوري(اجتماعي 

هاي كاهش استيگما با  اين مطالعه بر لزوم تلفيق آموزش. ها بود سرزنش به همراه طرد بيماران از جمله تجربيات مطرح اكثر آن: گيري نتيجه
  .هاي تغيير رفتار در جامعه تأكيد داشت و با استفاده از تئوري HIV/AIDSهاي  كمك آموزش

  .بيماران ،، استيگما، مطالعه كيفيHIV/AIDS :ها كليد واژه
 تحقيقي: نوع مقاله

  
 17/3/91: تاريخ پذيرش  14/10/90: تاريخ دريافت

ننگ  از HIV/AIDSتجربيات بيماران مبتلا به  .راوري علي، شكروي امين فرخنده، نيكنامي الدين شمس، نجاركلائي رحمتي فاطمه :ارجاع
  .71- 80: )2( 1 ؛1391 يقات كيفي در علوم سلامتمجله تحق. يك مطالعه كيفي: اجتماعي

 
  مقدمه

بر خلاف افزايش بودجه تعهدات سياسي و پيشرفت در دسترسي به 
در حال گسترش است؛ به طوري  HIV/AIDSگيري  درمان، همه

اي از دنيا از آن در  كه از واكنش جهاني سبقت گرفته و هيچ ناحيه
 مشترك برنامه 2010طبق گزارش سال ). 1(امان نمانده است 

گذشت سي سال  با )UNAIDS( دزياملل متحد در برابر  سازمان
زندگي  HIV/AIDSميليون نفر با  3/33از شروع بيماري، تاكنون 

ها بايد درمان دريافت كنند و  كنند كه ده ميليون نفر از آن مي
رويكرد جديد در اين كشورها بر روي دارو درماني و محافظت 

اهميت بيماري در كشور ما نيز ). 2(تمركز است زندگي بيماران م
پرواضح است؛ به طوري كه وزارت بهداشت اعلام نموده كه ميزان 

در ايران از مرحله با شيوع پايين به مرحله  HIV/AIDSشيوع 
اي كه در طي بيست  ؛ به گونه)3(شيوع متمركز وارد شده است 

چشمگيري  سال، به تدريج تعداد بيماران و موارد بيماري رشد
در نتيجه افزايش روزافزون تعداد بيمار مبتلا در كشور، ). 4(داشت 

  .گردد پذير بيشتر نمايان مي اهميت پژوهش روي اين قشر آسيب
HIV/AIDS اي پزشكي، بلكه به نوعي يك  نه فقط مسأله

با اين وصف توجه محققين ). 5(گردد  مشكل اجتماعي محسوب مي
هاي  اجتماعي فرهنگي بيماري در سالهاي  به اين بيماران و جنبه

هاي متنوعي  اخير رو به فزوني رفته است؛ به طوري كه پژوهش
شناختي و فرهنگي زندگي بيماران را مورد  هاي اجتماعي، روان جنبه

  اند كه اكثر اين ابعاد با استيگماي دروني يا ننگ  بررسي قرار داده
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  ). 6، 7(اند  اجتماعي ناشي از بيماري مرتبط بوده
... مطالعات مختلف در كشورهاي چين، نيجريه، استراليا و 

ننگ اجتماعي ناشي از بيماري را  اهميت نقش ابعاد اجتماعي و
؛ به طوري كه محققان، بر )8-11(مورد تأكيد قرار داده است 

 .اند مداخلات در سطح اجتماعي و فردي در اين زمينه تأكيد كرده
همكاران بر اهميت تطبيق و  و Varni به عنوان نمونه در مطالعه

سازگاري بيماران با ننگ ناشي از بيماري و ارتباط آن با رفاه رواني 
حتي مطالعات به تدوين ابزار مناسب براي ). 12(تأكيد شده است 

  ).13(اند  سنجش ننگ اجتماعي نيز پرداخته
آبرويي،  طبق تعريف، نگرش و ادراكات مربوط به خجالت، بي

نام ) Stigma(مربوط به بيماري ننگ اجتماعي  شرم و رسوايي
بنابراين بيماران مبتلا نه تنها با اثرات جسمي بيماري، بلكه با . دارد

. پيامدهاي ننگ حاصل از اين بيماري نيز روبرو هستند
HIV/AIDS  با رفتارهايي كه قابل اجتناب هستند مانند رابطه

و بيماران به جنسي ناسالم و مصرف مواد مخدر در ارتباط است 
از سويي ننگ . شوند طور معمول مسؤول بيماري خود شناخته مي

اجتماعي به وجود آمده از رفتارهاي پرخطر خود نيز موضوع را 
  ). 14(كند  تر مي پيچيده

با اين شرايط ننگ اجتماعي در اين بيماري بالا است و بايد 
له از سوي ديگر، مسأ). 15(مطالعه بيشتري روي آن صورت گيرد 

استيگما بيماران در مراكز مراقبت بهداشتي مانع عمده ارايه خدمات 
گيري،  ها در جهت پيش به اين بيماران است و همچنين مانع تلاش

  ).16، 17(گردد  تشخيص و رفتارهاي جنسي سالم در بيماران مي
از آن جايي كه تاكنون موضوع ننگ اجتماعي كه موضوعي 

از ديدگاه بيماران مبتلا به ، )18(پيچيده و چند بعدي است 
HIV/AIDS  در ايران مورد بررسي جامعي قرار نگرفته است و

براي تحقيق پيرامون چنين موضوع حساسي و دستيابي به 
تجربيات غني در مورد رفتار انسان، محققان نيازمند استفاده از 

، اين مطالعه با استفاده از روش تحقيق )19(روش كيفي بودند 
ظور تبيين تجربيات بيماران در رابطه با تشريح ننگ كيفي و به من

  .در ايران انجام شد HIV/AIDSاجتماعي بيماري 
  

   روش
و در دو ) 20(تحليل درون مايه به روش كيفي حاضر  پژوهش

هاي رفتاري كلينيك غرب و مركز مشاوره  مركز مشاوره بيماري
ز اين دو مركز ا. رفتاري بيمارستان امام خميني صورت گرفت

ترين مراكز مراقبت و مشاوره بيماران در سطح شهر تهران  بزرگ

هستند كه وابسته به دانشگاه علوم پزشكي تهران بوده و به طور 
تقريبي تمام بيماران از نقاط مختلف جغرافيايي به ويژه جنوب، 

  . دهند غرب و شمال شهر را تحت پوشش قرار مي
جاميد، مشاركت در اين پژوهش كه به مدت ده ماه به طول ان

با حداكثر تنوع از بين هر دو جنس و با  كنندگان به شيوه هدفمند
. سطح اجتماعي اقتصادي متفاوت مورد مصاحبه قرار گرفتند

بودند كه به اين  HIV/AIDSمشاركت كنندگان بيماران مبتلا به 
و سه ماهه اول سال  1387دو كلينيك در مدت شش ماه آخر سال 

  .مراجعه نمودند 1389
ها و عدم دستيابي به اطلاعات  ها تا مرحله اشباع داده مصاحبه

عميق و  سؤالات مصاحبه در ابتدا به صورت .جديد ادامه يافت
نيمه سازمان يافته و با سؤالات و در ادامه به صورت بدون ساختار 
به جريان و دقيقه و  90الي  20 مدت هر مصاحبه. باز پرسيده شد

مورد مصاحبه در دو نوبت  8شت و ابستگي د مصاحبهموقعيت 
  .صورت گرفت

ها پرسيده شد كه مشكل اصلي شما در  عنوان مثال از آن به
مورد بيماريتان چيست؟ طرز برخورد پرسنل درماني وقتي از بيماري 

گردند، چيست؟ رفتار مردم در مورد بيماران  شما مطلع مي
HIV/AIDS جامعه  چه فرقي با ديگر بيماران دارد؟ رفتار افراد

زمان مطلع شدن از بيماري شما چگونه بود؟ و سؤالات ديگر بسته 
   .بود نبه پاسخ مشاركت كنندگا

گرديد و در اولين  هر مصاحبه توسط نوار صوتي ضبط مي
فرصت كليه جملات كلمه به كلمه نگارش شده و به صورت دستي 

ها همراه با مقايسه دايمي و  تجزيه و تحليل داده. كدگذاري شد
  . ها صورت گرفت آوري داده مزمان با جمعه

متن هر مصاحبه چندين بار مطالعه شد و با شكستن هر متن، 
ترين واحدهاي تشكيل  ها به عنوان كوچك ها يا درون مايه مضمون

   .بندي شد دار استخراج، كدبندي و طبقه دهنده معني
توجه به حريم خصوصي افراد،  شفاهي آگاهانه،كسب رضايت 

گيري  داشتن حق كنارهو نگهداشتن اطلاعات محرمانه 
كسب و  كنندگان از پژوهش در هر زمان دلخواه مشاركت
از طريق اخذ مجوز از مراكز  ها طي مراحل قانوني نامه معرفي

بهداشت تحت پوشش از جمله ملاحظات اخلاقي پژوهش مطابق 
 بيمار مبتلا يك بار مورد 61نهايت در . )21(  بود هلسينكياعلاميه 

  . مصاحبه قرار گرفتند
ها از روش روايي پاسخگو و  براي تأمين اعتبار و مقبوليت داده

براي مقايسه بين آن چه كه محقق برداشت نموده با آن چه كه 
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يكي از . ها استفاده شد منظور بيماران بود، از نظر اصلاحي آن
ها به كار  راهبردهاي ديگري كه براي تأمين اعتبار و مقبوليت داده

بود كه از طريق آن سه نفر  "كنترل توسط افراد متخصص"فت ر
از همكاران و يك ناظر كه افرادي باتجربه در زمينه تحقيق كيفي 

  . هاي مختلف تحقيق را مرور و مورد كنكاش قرار دادند بودند، جنبه
همچنين به منظور تأييد قابليت انتقال جزييات، روش تحقيق 

ها  ها، نمونه تأمين قابليت انتقال دادهبراي ارزيابي و . شرح داده شد
از طبقات متفاوت اقتصادي اجتماعي و سطوح مختلف تحصيلي و 

نامه  پژوهش حاضر حاصل پايان. هاي متنوع انتخاب شدند گروه
باشد و  دكتراي رشته آموزش بهداشت دانشگاه تربيت مدرس مي

  .تأمين مالي آن از سوي دانشگاه حاصل شد
 

  ها يافته
بيمار مبتلا در مراحل مختلف بيماري از  61كنندگان مشاركت 

HIV  تاAIDS  ها درج  خصوصيات آن 1بودند كه در جدول
سال و ميانگين سني  47تا  21محدوده سني بيماران . گرديده است

ها در دو  پاسخ مشاركت كنندگان و تجارب آن. سال بود 28ها  آن
تماعي و چندين درون مايه عمده مفاهيم بيروني و دروني ننگ اج

  .آمده است 2زير طبقه ارايه گرديد كه در جدول 
  

  )نفر 61: كل تعداد( كنندگان مشاركت دموگرافيك مشخصات. 1 جدول
 )درصد( تعداد  مشخصات

  جنسيت
  )3/62( 23  زن
  )7/37( 38  مرد

      

  وضعيت تاهل

  )3/39( 24  متأهل
  )6/42( 26  مجرد
  )5/11( 7  مطلقه

  )6/6( 4  همسر فوت شده
      

  تحصيلات

  )8/15( 9  ابتدايي
  )3/33( 19  راهنمايي
  )9/43( 25  دبيرستان
  )7( 4  دانشگاه

  )7( 4  نامشخص
      

 بيماري مرحله
HIV 8/73( 45  مثبت(  

  )HAART*( 16 )2/26شروع درمان ( AIDSفاز 
*HAART: High active antiviral therapy 

  يروني و دروني از نگاه بيماراناجتماعي ب تظاهرات ننگ. 2جدول 

مفاهيم بيروني  - 1
  اجتماعي ننگ

  ايجاد سرزنش و شرمندگي. الف
  آميز به بيماران نگاه سرزنش .1
 زني قضاوت نادرست و برچسب .2

  كنجكاوي در مورد روش ابتلا .3
 رفتارهاي اجتنابي .4

 

  تبعيض برقرار شدن. ب
 رفتارهاي دفعي و احتياطي پرسنل درماني .1

  مبتلا عدم درمان بيماران .2
  كاري و اخراج شدن بي .3

    

مفاهيم دروني  - 2
  اجتماعي ننگ

  گزيني احساس طرد و دوري. الف
 خودداري از مراجعه به مراكز پزشكي و درماني .1

 پنهان نگه داشتن بيماري .2

 احساس تنها شدن .3
 

 احساس نااميدي. ب

  نااميدي به زندگي و درمان بيماري .1
 خودداري از ازدواج .2

  انتظار مردن .3
  خودكشياقدام به  .4

  
  اجتماعي ننگ مفاهيم بيروني

  ايجاد سرزنش و شرمندگي. الف
 بيماران آميز به نگاه سرزنش .1

تجربه شركت ... علاوه بر سرزنش توسط افراد خانواده، همسر و 
ها توسط پرسنل درماني هم مورد  دهد كه آن كنندگان نشان مي
را سرزنش بيمار به حدي زياد است كه وي  .گيرند سرزنش قرار مي

  به عنوان مثال. دانند گناهكار دانسته و مردن را حق او مي
چون به . كنم معرفي نمي HIVهر جا ميرم خودم را به عنوان "

داره  HIVكنند كسي كه  فكر مي. كنن چشم ديو يا هيولا نگاه مي
خلافكار . گناهكاره، شخصيت كاذبي تو مملكت داره و بهتره بميره

خواستي فلان كارو نكني كه  مي بودي به اين درد مبتلا شدي؟
  .")ساله زن 34بيمار ( تقصير خودت بود. دچار نشي

به ". توان به تجربه شركت كننده زير اشاره كرد همچنين مي
خاطر پنوموني ريه بستري بودم و تو همين حين پريود شدم، قطع 

اون به اون پاس داد، . دكتر زنان تو بيمارستان پروندم را ديد. شد نمي
پرستارشون با اكراه گذاشت رو تخت و گفت معلوم نيست چي  بعدم

  .")ساله زن 36بيمار ( خواهند آلوده كنند كار كردند ما را هم مي
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تعداد قابل توجهي از بيماران به خصوص بيماران با سابقه 
هاي بد و آزار دهنده پرسنل پزشكي شكايت  بيشتر بيماري، از نگاه
صورت اظهار نمودن بيماري مانند  كردند كه در داشتند و اظهار مي

   .كنند جنايتكار و بزهكار به بيمار نگاه مي
 عكس( گرفت مي عكس داشت كه اون. عكس برا رفتم"
 .ايدز چي؟ گفتم گفت .آره گفتم داري؟ خاصي بيماري پرسيد )سينه
  .")زن ساله 25 بيمار( كردم من جنايت انگار كرد نگاهي يه
  زني قضاوت نادرست و برچسب .2
ضاوت و پيش داوري از مشكلات رايج بيماران در تعامل با ديگر ق

ها از برچسب ارتباط جنسي خلاف  افراد جامعه بود؛ به طوري كه آن
  . هراسيدند عرف يا اعتياد در صورت فاش شدن بيماري مي

 قضيه پدرم و مادر به .كردم گريه و خونه اومدم كلينيك از"
 مگه كردي؟ كار چه چرا؟ مگه :گفت دفعه يه پدرم. را گفتم بيماري

  .")زن ساله 42 بيمار( كردي؟ جماع سگ با
  كنجكاوي در مورد روش ابتلا .3

يكي از بيماران از كنجكاوي مردم در مورد چگونگي و راه مبتلا 
  : گفت شدن بيماران شكايت داشت و مي

 آورده؟ رو مريضي اين كجا از جوري و چه ميگن مردم"
  .")زن الهس 22بيمار ( پرسن مي همشون

  رفتارهاي اجتنابي  .4
تجربه شركت كنندگان حاكي از آن بود كه اكثر اطرافيان به دليل 

ها اغلب از  آن. كنند ترس از ابتلا، از بيمار مبتلا به ايدز دوري مي
ها و حتي ديدن فرزندان  نزديك شدن به كودكان و بوسيدن آن

دارد  اي ابراز مي در يك مورد شركت كننده. شدند خود منع مي
هاشون با  گذارن بچه دونند كه من ايدز دارم، حتي نمي چون مي"

  ."بچه من بازي كنند
در بعضي از موارد نيز فرد مبتلا محكوم است كه از زن و فرزند 

  : گويد اي مي در اين مورد شركت كننده. خود جدا شود
 بچمو. نديدم ساله 2 با اين كه پاكم، بچمو الآن .رفت زنمون"

   بيمار( وي آي اچ چي، اسم خاطر به فقط. نديدم چي ساله 2
  .")مرد ساله 35

 آشنايان، و خانواده سوي از ديگر شايع اجتنابي اقدامات از جمله
 از امتناع و غذا ظرف و ليوان قاشق، چون وسايلي نمودن جدا

 كردن عفوني ضد. است بوده مبتلا فرد غذاي پخت دست خوردن
 و بيمار با دادن دست از بعد دست شستن استفاده، از بعد دستشويي
 رفتارهاي ديگر از مبتلا فرد هاي لباس به زدن دست از اجتناب
 زنان بيشتر نقش دليل به. بود ايدز به مبتلا فرد با خانواده اعضاي

 اجتنابي رفتارهاي ها، آن مادري نقش و غذا تهيه داري، خانه امور در
 شدت ها آن هماهيان عادات همچنين. بود شديدتر ها آن با

  .كرد مي بيشتر را مشكلاتشان
ساله با تأكيد بر ترس  30به عنوان مثال، يكي از بيماران زن 

  :گويد افراد خانواده و والدين خود مي
 اونا .كنيم برقرار رابطه درست توانيم نمي خودمون با خانواده"
 از پريودم كه زماني من. بريزه من دهان آب موقع يه دارند ترس
. روم نمي مادرم خونه .دارم ريزي خون چون خورم، نمي ونتك خونه
 عفوني ضد مايع و وايتكس دستشويي رم مي وقت هر. معذبند اونا
. نگيرن ام ديگه دخترهاي. نباشه خون جايي موقع يه. ريزه مي

 دهن آب از كنن مي فكر. كنن مي خودداري كنيم بوسشون مياييم
  ."كنم نمي بوسشون الآن من .گيرند مي

در اكثر موارد و به خصوص در بيماران با طبقات پايين 
اجتماعي، رفت و آمدهاي خانوادگي بعد از تشخيص و اطلاع اقوام 

به عنوان مثال . از بيماري فرد بيمار، بسيار كم و محدود شده بود
افراد خويشاوند بيمار، منزل خود را به جايي دور از محل اسكان 

مودن تا آن جا بود كه حتي مادر يكي طرد ن. بيمار منتقل نموده بود
. ها زياد رفت و آمد نكند از بيماران از او خواسته بود كه به خانه آن

  : به عنوان نمونه يكي از بيماران گفت
. كردن گيري  كناره بدتر گفتم، فاميل اشخاص سري يه به"

  .")ساله 26 مرد بيمار( كردن دوري كنار، كشيدن را خودشون
ي از بيماران اظهار نمودند كه افراد آگاه و مطلع در مقابل تعداد

از بيماري، با اين بيماران برخورد و معاشرت معمولي دارند و ترسي 
  .از ابتلا به ايدز ندارند

 خوب) العملشون عكس(دونه  مي داداشم دونه، مي خواهرم"
  .")زن ساله 29 بيمار( مسأله اين با نداشتيم مشكلي .بوده
  دنتبعيض برقرار ش. ب

  .درون مايه احساس تبعيض شامل زير طبقات زير است
  رفتارهاي دفعي و احتياطي پرسنل درماني .1

، اقدامات احتياطي HIV/AIDSنگراني پرسنل از احتمال ابتلا به 
هاي شناخت شده  ها را بالاتر برده بود؛ به طوري كه به جز راه آن

دست  هاي شناخته نشده مثل انتقال بيماري، در خصوص ساير راه
اين . كردند دادن، لمس كردن يا حتي مواجه شدن نيز احتياط مي

نوع رفتارها تأثيرات منفي زيادي روي بيماران مبتلا بر جاي 
  :به عنوان نمونه. گذاشت مي

مثبتم، اومدني باهاش دست  HIVوقتي به پزشكم گفتم "
خيلي سريع از پشت ميزش بلند شد با مايع استريل دستشو . دادم
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اين كه درسشو خونده . دقيقاً با روحيم بازي شد. كرداستريل 
كنه چرا اين كارو كرد؟ لااقل  ميدونه با دست دادن انتقال پيدا نمي

 تونست تحمل كنه من از اتاق برم بيرون دستشو بشوره دقيقه مي 5
  .")ساله مرد 31بيمار (

با خودم عصبيم كرده، كينه بهشون ) پرسنل درماني(رفتار اونا "
به همون دكتر كه اين كه ديگه فهميده است و اسمش . كردمپيدا 

تحصيل كرده اين اجتماع  شه اين كه ديگه ادعاش مي. دكتره چرا
  .")زن ساله 25 بيمار( است چرا؟

 ساله 26 بيمار( كنه الآن اينجا يه پرستار داريم از من فرار مي"
 .")زن

  عدم درمان بيماران مبتلا  .2
در صورت اظهار نمودن  كه ز آن بودتجربه شركت كنندگان حاكي ا

بيماري، اكثر متخصصين بهداشتي از ارايه خدمات پزشكي و 
پزشكي به اين بيماران امتناع  جراحي و به خصوص دندان

گيري و تزريقات  به طور تقريبي همه پرستاران از خون. نمودند مي
هراس داشتند و بيشتر جراحان از اقدامات جراحي امتناع كرده و 

بيماران خودداري  اين از انجام عمل جراحي اورژانسي بهحتي 
ها و ديگر بيماران شكايت  بيماران از تبعيض بين آن. نمودند مي

  :گويد داشتند؛ به نحوي كه يكي از بيماران مي
پارگي . بيمارستان انجام دادم. يه بار يه عمل جراحي داشتم"

صلاً عمل دكترها ا. كردند كيست تخمدان بود كه بايد عملم مي
اين معاينه كرد، اون . رفتن و اومدن. اصلاً حاضر نشدند. نكردند

صبح كه من اومدم، يك نصف شب يه  7ديگه از . معاينه كرد
كنم يعني واقعاً اگر  رزيدنت سال آخر جراحي گفت من عمل مي

كرد، شكمم از شدت خونريزي داخلي اندازه يه بچه  اون عمل نمي
  .")ساله زن 29يمار ب( سه ماهه باد كرده بود

پزشكان  شركت كنندگان همچنين اذعان داشتند كه اكثر دندان
هاي خود را خراب معرفي نموده و به اين بيماران خدماتي  دستگاه

  .نمودند ارايه نمي
  كاري و اخراج بي .3

همه بيماران شاغل در بخش دولتي، به خصوص از ترس اخراج 
در مورد بيماري  شدن و برخوردهاي نامطلوب به همكاران خود

هاي  كار شدن از دغدغه اطلاع نداده بودند؛ به طوري كه ترس از بي
  .اصلي بيماران بود

 اخراج بدونن اصلاً چون دونن، نمي همكارام كاري محيط توي"
را  C و Bهپاتيت  كنن مي تكميل كه فرمايي از يكي چون. كنن مي
  .")مرد ساله 45 بيمار( كنند نمي استخدام كنن نمي قبول. پذيرند نمي

كنم برم  جرات نمي. الآن دندونهام همش خرابه"
آدمو  به خاطر اين كه. گه خانم دستگامون خرابه مي. پزشكي دندان
  .")ساله زن 25بيمار ( رد كنه

بر عكس موارد قبلي، چندين نفر از بيماران بيان نمودند كه با 
زشك اظهار پ گرفتن نامه از كلينيك ايدز، بيماري خود را به دندان

نموده و شاهد برخورد خوب و خدمات مطلوب بودند و مشكلي 
  به عنوان مثال. براي مداواي خود نداشتند

 و ستاره علامت فقط. بود عالي ها پزشك دندان برخورد"
 برخورد باهاشون من كه پرستارايي و دكتر. پروندم رو زدند هپاتيت
  .")ردم ساله 28 بيمار( كردند مي درك منو شرايط كردم

  
  مفاهيم دروني ننگ اجتماعي

  هاي زير است مفاهيم دروني شامل زيرگروه
  گزيني احساس طرد و دوري - الف

  درماني و پزشكي مراكز به مراجعه از خودداري .1
 اكثر بيماراني كه تجربه قبلي برخورد نامناسب پرسنل را داشتند، به
يا دليل نگراني از برخورد نامطلوب و امتناع از دادن خدمات 

هاي ناكامل، با وجود مشكلات دنداني براي امور  سرويس
  .نمودند پزشكي تا حد امكان مراجعه نمي دندان

هاي بيماران مرد به خود در  چند تن از بيماران زن از نگاه
اظهار ناراحتي نمودند؛ به طوري كه اين  ايدز كلينيك بيماران

  .بود مسأله مانع مراجعه به مركز درماني به طور مرتب شده
يام مردا يه جور  خيلي دوست ندارم بيام كلنيك، وقتي مي"

كنن دارن به يه زن  همشون فكر مي. كنن ديگه آدم رو نگا مي
بعضي وقتا . ده اين جور نگاها خيلي عذابم مي. كنن هرزه نگا مي

  بيمار( ندازه شه كه منو گريه مي اينقدر اين نگاها سنگين مي
  .")ساله زن 28
  شتن بيماريپنهان نگه دا .2

تعدادي از بيماران حتي به والدين خود در مورد بيماري اطلاع نداده 
بودند و جز فرد بيمار و همسرش هيچ كس از بيماري اطلاعي 

ها اسم بيماري را با نام ديگري به آشنايان اطلاع  آن. نداشت
دادند و در مواردي بيماري ريه، سرماخوردگي، هپاتيت، سرطان  مي

هاي بيماري را با نام درمان چاقي به ديگر  درمانو گاهي اوقات 
  .كردند اطرافيان معرفي مي

دونه عفونت ريه دارم، اگه  فقط مي. مامانم كارش گريه بوده"
  .")ساله زن 25بيمار ( كنه بدونه بيماري رو دارم دق مي

  . دونم و خداي خودم دونه، فقط خودم مي هيچ كسي نمي"
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. ده، گفتم به خاطر عفونت پام خوردممادرم در مورد دارو سؤال كر
  .")ساله زن 28بيمار ( شه دونم ناراحت مي مي

اكثر بيماران از اين كه ديگر افراد به نحوي از نوع بيماري 
گفتند وقتي كسي متوجه   ها مطلع شوند، نگران بوده و مي آن

  .كشند شوند و زجر مي ها شود ناراحت مي بيماري آن
فقط خانواده خودم و . بفهمهكشيم كسي  خيلي زجر مي"

گم ما مريض  مي. كشم اگر كسي بفهمه زجر مي. دونن شوهرم مي
  .")ساله زن 32بيمار ( بشيم اينا بفهمن

ها از اظهار نمودن بيماري خود به پرسنل پزشكي خودداري  آن
در . دادند اطلاع مي Cيا  Bكردند و يا بيماري را با نام هپاتيت  مي

ن ذكر كردند كه بعد از اطلاع يافتن از بيماري موارد محدودي بيمارا
  : به عنوان نمونه. به مدت طولاني براي درمان مراجعه ننمودند

 اومدم دونم مريضيو دارم منتها نمي مي. دو سال و خودداري"
  .")ساله مرد 26بيمار (

  احساس تنها شدن  .3
احساس تنهايي و انزواي اجتماعي در نتيجه تفكرات بيماران در 

اين . ها است مرگ بر اثر بيماري و دوري افراد ديگر از آن مورد
مسأله به خصوص در اوايل تشخيص بيماري بارزتر بود و نشان از 

  .ناآگاهي بيماران از ماهيت و طول عمر با بيماري داشت
كردم يه جايي  سعي مي. اومدم تو جامعه نمي. منزوي شده بودم"

ديگه زندگي وجود . شده كردم همه چي تموم احساس مي. تنها باشم
  .")ساله مرد 27بيمار ( نداره، پس يه جايي بمونم تا بميرم

هيچ كس . ميرم مثلاً از جامعه پرت شدم فكر كردم ديگه مي"
مثلاً حالت بحراني روحي . كنن بهم اطمينان نداره، همه ازم فرار مي

  .")ساله زن 28بيمار ( رواني
  احساس نااميدي . ب
  درمان بيماري  ونااميدي به زندگي  .1

نمودند  اكثر بيماران بر مسأله فقدان درمان قطعي بيماري تأكيد مي
دانستند؛ به طوري كه اين  و عاقبت خود را مرگ و نيستي مي

نااميدي روي كيفيت زندگي اين افراد تأثير نامطلوبي داشت و 
ها  آن. كشيد ها مدام به تصوير مي انتظار مرگ را در ذهن آن

  .ز اثرات مهم بيماري روي روحيه خود ذكر نموده بودندنااميدي را ا
وقتي راه درماني نداره . با بيماري كنار نيومدم، شكست خوردم"

  .")ساله زن 28بيمار ( فايدش چيه
  خودداري از ازدواج  .2

در مورد بيماران زن بيوه مسأله نگراني از افشاي بيماري به 
  نع ازدواج مجدد خواستگاران يكي از مسايل مطرح شده بود كه ما

 .اين بيماران شده بود

 خاطر به اومد خواستگاري، مي من براي خيلي سالم آدم"
 بگو گفتن بهشون مي رفتم مي دكترم پيش مثلاً. تونستم نمي مريضيم

  .")زن ساله 33 بيمار( بگم تونم نمي اصلاً گفتم. داري رو مريضي اين
دواج شده بود و در مورد بيماران مرد مجرد نيز بيماري مانع از

كند و شرايط  ها را براي ازدواج قبول نمي بيان نمودند كسي آن
حتي بيان نمودند كه ديگر قصد . ها فراهم نيست ازدواج براي آن

  .خواهند شخص ديگري را مبتلا كنند ازدواج ندارند چون نمي
 كنه نمي قبول رو ما كسي. بده زن ما به اصلاً نيست كسي"

  .")مرد ساله 22 بيمار(
  انتظار مردن  .3

تر،  ها به خصوص بيماران داراي سطح اقتصادي پايين تعدادي از آن
نمودند و بيماري  آينده را با وجود بيماري مبهم و نامعلوم ارزيابي مي

  .كردند را پر از غم و استرس فردا تلقي مي
 خوام بميرم، كردم هر لحظه مي فكر مي. نااميد بودم از زندگي"

 ميرم مي دارم گفتم مي گرفتم، مي كوچيكم سرماخوردگي حتي
  .")زن ساله 39 بيمار(

كردم،  ها گريه مي صبح. هر روز صبح منتظر بودم بميرم"
  .")ساله زن 29بيمار ( ميرم كردم مي ها احساس مي شب

 اقدام به خودكشي  .4

اكثر شركت كنندگان خود را بدون روحيه و افسرده توصيف 
به دليل عدم اميد به زندگي تعدادي از بيماران با مصرف . كردند مي

آور، تزريق آمپول هوا و مصرف مواد مخدر و  داروهاي خواب
به عنوان مثال يكي از . محرك اقدام به خودكشي كرده بودند

 : گويد بيماران مي

 اگه. بميرم دارم دوست فقط. بميرم دارم دوست فقط من"
  .")مرد ساله 26 بيمار( بميرم بده نشون بهم بلده راهشو كسي
 از ديگه بودم شده خسته .زدم خودم به هوا سي سي 5 بار يك"
  .")مرد ساله 29 بيمار( خداحافظ گفتم كردم نگاه رو خانواده .زندگي

  
  بحث

اجتماعي هنوز ننگ  HIV/AIDSگيري  با گذشت سه دهه از همه
با وجود اين شرايط و ). 22(عنصر اصلي تجربه بيماران مبتلا است 

هاي كاهش استيگما براي  بر اجراي برنامه UNAIDSتأكيد 
در حوزه بهداشت عمومي  HIV/AIDSگيري و كنترل  پيش

  ).23(گيرد  مطالعات در اين زمينه به ندرت صورت مي
  ان مبتلا بههاي بيمار اين مطالعه به منظور تبيين ديدگاه
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HIV/AIDS  در خصوص ننگ اجتماعي ناشي از اين بيماري
بندي  هاي اين پژوهش در دو موضوع اصلي طبقه يافته. انجام شد

هاي دروني و بيروني استيگماي بيماري را پوشش  شد كه جنبه
در خصوص مفاهيم بيروني، نگرش مجرمانه نسبت به اين . داد مي

از سوي خانواده، جامعه و پرسنل  بيماران و رفتارهاي طرد كننده
  . درماني موجب ايجاد سرزنش و تبعيض در بيماران شده بود

در ديگر مطالعات همسو با مطالعه حاضر نيز نگرش منفي 
در اين ). 24، 25(خورد  نسبت به بيماري و بيماران به چشم مي

داري گزارش شده  مطالعات بين دانش و ننگ اجتماعي ارتباط معني
هاي انتقال و  اهي ناكافي و ادراكات نادرست در مورد راهآگ. است

ترس از ابتلا به بيماري منجر به بروز رفتارهاي اجتماعي نامتناسب 
اين رفتارهاي بدبينانه باعث تداوم  ).26(گردد  با اين بيماران مي

گيري از ايدز و مراقبت از  به عنوان مانع قوي پيش(ننگ اجتماعي 
  ).27، 28(گردد  مي) انبيمار

هاي اين مطالعه نشان داد كه بيماران مبتلا به  يافته
HIV/AIDS  حتي از طرف كادر درمان كه وظيفه درمان و مراقبت

ظن و بدبيني قرار  از اين بيماران را به عهده دارند مورد سوء
 Stigmatizationمطالعات اخير نيز نشان داده است كه . گيرند مي

 و) 29، 30(ايه خدمات درماني به بيماران مبتلا است مانع عمده ار
هاي  تواند روي نگرش پرسنل درماني به درمان ننگ اجتماعي مي

  ). 31(تأثير منفي بگذارد  HIV/AIDSمراقبتي 
از جمله پيامدهاي ناشي از تبعيض در ارايه خدمات درماني و 

، فاش ننمودن وضعيت HIV/AIDSاجتماعي به افراد مبتلا به 
HIV/AIDS  همگام با نتايج مطالعه حاضر و بارز بودن ). 32(است

اي  پزشكي، مطالعه مسأله تبعيض در ارايه خدمات درماني و دندان
هاي  نتايج اين مطالعه بر وجود نگرش. در نيجريه انجام شد

پزشكان  تبعيضي قابل توجه نسبت به بيماران مبتلا در ميان دندان
  . )33(اشاره دارد 

اي در كنيا نيز مسأله ترس از مبتلا شدن در ميان  در مطالعه
ارايه دهندگان مراقبت مامايي وجود داشت كه پيامد آن، ننگ 

در مطالعه حاضر نيز بيماران ). 34(اجتماعي و تبعيض بيماران بود 
زن از ترس پرسنل مامايي از مبتلا شدن و تبعيض در دريافت 

  .خدمات شكايت داشتند
ست كه پرسنل درماني به منظور ارايه خدمات بهتر، لازم ا

هاي فردي و احساسات ناشي از ننگ  ها و پيش داوري نگرش
بدين منظور بايد . اي خود جدا نمايند اجتماعي را از رفتارهاي حرفه

هاي مختلف ننگ اجتماعي و تأثيرات آن روي زندگي بيماران،  جنبه

اران مبتلا به فاش كردن كنترل بيماري در سطح جامعه و تشويق بيم
  ). 35(هاي لازم را به پرسنل درماني ارايه كرد  بيماري خود آموزش

با تشويق همدلي با بيماران مبتلا و فراهم نمودن محيطي با 
ها ايجاد  توان ديدگاه مثبتي براي مراقبت در آن هاي همگاني مي احتياط
ت درماني و از سويي فراهم نمودن كليه خدمات و اقداما). 36(نمود 
پزشكي در مراكز مشاوره خاص بيماران، معضلات درماني اين  دندان

  .نمايد ها در مراكز ديگر را حل مي بيماران و عدم پذيرش آن
به علاوه در جامعه ما كه تحت تأثير فرهنگ غني اسلامي قرار 

) 37(گردد  دارد، مسأله سكس و سكسواليتي به عنوان تابو تلقي مي
اولين بار با نام بيماري هم جنس بازان  HIV/AIDSو چون 

در حقيقت تضاد . معرفي شد، با عدم تأييد اجتماعي همراه است
شديد رفتارهاي ارتباط جنسي هم جنس، با اعتقادات اسلامي 

  . تواند بر پيچيدگي مسأله ننگ اجتماعي در اين بيماران بيافزايد مي
مي در تواند نقش مه با توجه به اين كه ننگ اجتماعي مي

، )38(كنترل اجتماعي رفتار پرخطر در جامعه اسلامي ايفا نمايد 
بنابراين جهت حفظ سلامت ساير افراد سالم جامعه و كنترل عوامل 

رسد  باشد، به نظر مي خطرزا كه مورد تأكيد دين مبين اسلام نيز مي
بايد ساير اقشار تأثيرگذار جامعه از جمله روحانيون و رهبران مذهبي 

تري نسبت به افراد مبتلا داشته باشند تا زمينه  دگاه مثبتنيز دي
ها مهيا گردد؛ چرا كه وجود  احترام اجتماعي بيشتري براي آن

هاي منفي كنوني در خصوص اين بيماران، موجب سرپوش  ديدگاه
نهادن بيماري خود توسط افراد مبتلا و شيوع و گسترش بيش از 

  .پيش اين بيماري مهلك خواهد شد
م بيروني ننگ اجتماعي منجر به پيامدهاي حس مفاهي

. شده بود... نااميدي، خودكشي، احساس تنهايي و انتظار مرگ و 
ترس از ننگ اجتماعي، ناراحتي، نااميدي و اضطراب از جمله 
تأثيرات رواني منفي بيماري است كه به طور مكرر بيماران آن را 

ي بيماران به ارمغان و كيفيت زندگي پايين را برا) 39(كنند  بيان مي
، حتي در مطالعات نيز مشخص شده است، كاهش )40(آورد  مي

). 41(تواند منجر به كاهش خودكشي گردد  تبعيض اجتماعي مي
توان از عواقب  بنابراين با كاهش سرزنش و تبعيض اجتماعي مي

  . شناسي منفي ناشي از بيماري كاست روان
  

  ها محدوديت
هاي محدودي كه به طور  ي و با نمونهاين مطالعه با رويكرد كيف

ها از  اگر چه نمونه. هدفمند انتخاب شده بودند، انجام گرفت
ترين مراكز مراقبت از بيماران انتخاب شده بودند، اما نتايج  بزرگ
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آن قابل تعميم به كل جامعه بيماران در ايران و شهر تهران 
يلي به مراكز همچنين كودكان مبتلا و بيماراني كه به دلا. باشد نمي

از . درماني مراجعه نداشتند، در اين مطالعه مورد بررسي قرار نگرفتند
سويي نتايج مطالعه حاضر تنها بخشي از واقعيت موجود بوده و 

هاي خانواده و پرسنل درماني در ارايه خدمات و  شك تلاش بي
  .پوشي نيست هاي اجتماعي از اين بيماران قابل چشم حمايت

  
  گيري نتيجه

در كشور، ضروري است  HIV/AIDSا توجه به روند رو به رشد ب
كه راهكارهاي مناسبي جهت برطرف كردن ادراكات نادرست در 

عموم جامعه، اعضاي خانواده و تيم درمان طراحي و اجرا شود تا از 
اين طريق مسأله ننگ اجتماعي ناشي از اين بيماري نيز به حداقل 

بررسي بيشتر اين ادراكات نادرست  بنابراين لزوم. ممكن تقليل يابد
هاي جمعي  هاي همگاني با رسانه ها از طريق آموزش و تصحيح آن
زدايي را  با توجه به موارد ذكر شده بايد مسأله انگ. شود احساس مي
و مداخلات تغيير رفتار  HIV/AIDSهاي آموزش  نيز با برنامه
و معنوي و  توانند روي ابعاد رواني محققان بعدي مي. تلفيق نمود

پيامدهاي اجتماعي ننگ اجتماعي روي فرد بيمار و خانواده وي 
  .هاي بيشتري به عمل آورند بررسي
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Abstract 
 

Introduction: HIV/AIDS stigma has influenced HIV/AIDS patients and the medical system. The 
purpose of this study was to explore the experience of perceived stigma in these patients in 
relation to the public and health care workers (PLWHA). 

Method: In-depth, semi-structured interviews were held with a purposively selected group of 61 
PLWH recruited from two HIV care clinics in Tehran during 2009-2010. Data were analyzed 
using the content analysis approach. 

Results: The results were categorized into two themes based on the two major themes of 
extrinsic stigma (i.e. taunting, bashfulness and discrimination) and intrinsic stigma (i.e. rejection, 
seclusion, and frustration). 

Conclusion: Taunting and rejection were among the patients' main experiences. This study 
implies that it is crucial to integrate education to reduce stigma into HIV education programs by 
behavior change theories. 
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