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چكيده
مقدمه: نظر به اینکه مطالعات اندکی با توجه به زمینه‌ی فرهنگی 
با موضوع تجربه معنوی زنان از ابتلا به بیماری تالاسمی به‌ویژه 
در حوزه مداخلات حرفه‌ای صورت گرفته است، مطالعه حاضر 
با هدف شناخت و توصیف تجربه معنوی زنان از ابتلا به بیماری 

تالاسمی انجام شد.
بیست  انجام شد،  از نوع پدیدارشناسی  با رویکرد کیفی و  این مطالعه که  روش: در 
با استفاده از نمونه‌گیری هدفمند مورد مصاحبه قرار  ویک نفر از زنان مبتلابه تالاسمی 
گرفتند. تکنیک گردآوری داده‌ها با استفاده از مصاحبه نیمه ساختاری و تحلیل کیفی 

داده‌ها با استفاده از تحلیل مضمونی انجام گرفت.
اصلی  مضمون  سه  قالب  در  تالاسمی  بیماری  به  ابتلا  از  زنان  معنوی  تجربه  نتایج: 
»باورهای معنوی« و »تجربه‌های درونی« و »اقدامات خیرخواهانه« و چهار زیر مضمون 
»ارتباط درونی با خدا«، »تجربه اوج«، »تجربه رنج« و »خدمت به همنوعان« طبقه‌بندی شد 

که در درون مایه تجربه معنوی جای گرفت.
معنوی  تجربه  اهمیت  از  نشان  پژوهش  این  از  حاصل  نتایج  نتیجه‌گیری:  و  بحث 
ابتلا به بیماری تالاسمی دارد. معنویت، زنان مبتلا به تالاسمی را قادر می‌سازد  زنان از 
کارکرد فردی، روانی و اجتماعی خود را بهبود بخشند. از این رو شایسته است مددکاران 
اجتماعی در ارائه مداخلات حرفه‌ای و مراقبت‌های همه جانبه از این بیماران به تجربه‌های 

معنوی این افراد توجه خاص داشته باشند.
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Abstract
Introduction: Since there is no much research on spiritual experiences 
of women with Thalassemia especially in professional interventions, 
this research was done to recognize and describe women’s spiritual 
experiences about Thalassemia. 
Methodology: In this qualitative and phenomenological research, 21 
women with Thalassemia were selected through a targeted sampling for 
interview. Data were gathered through a semi-structural interview and 
data qualitative analysis was done through thematic analysis.
Results: Spiritual experiences of women with Thalassemia were clas-
sified into three main subjects, i.e. “beliefs”, “internal experiences”, 
“helpful works” and four sub-subjects such as “internal relation with 
God”, “experience of spirituality pinnacle”, “suffering experience”, and 
“fellowmen serving”.
Conclusions: The results of this research explicit the importance of 
spiritual experiences of women with Thalassemia. Spirituality improves 
personal, mental and social hope in women with Thalassemia. In re-
sult, it is better for social workers to pay more attention to the spiritual 
experiences of these patients during their professional interventions and 
comprehensive cares. 

Please cite this 
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تجربه معنوی زنان از ابتلا به بیماری تالاسمی

مقدمه

معنویت بر اساس ماهیت و ذات افراد و چگونگی یافتن معنی و هدف در زندگی از طریق ارتباط با خود، دیگران و نیروی 
برتر که در بردارنده حضور یا عدم حضور تمرکز افراد بر معانی ژرف، وسیع و عمیق زندگی که فراتر از موجودیت متداول 
اســت، توصیف شده اســت )Friedman, Krippner, Rieble, Johnson 2010:80; Fisher 2011:19( و دربردارنده سوالاتی در مورد 
»معنای زندگی« و »اعمال معنوی« است )Mokuau, Hishinuma, Nishimura 2001:408; Underwood, Teresi 2002:23(؛ از جمله این سوالات 
عبارت‌اند از: کیستم؟ چیستم؟ چرا هستم؟ )Writh 2004:75(. معنویت بعدی از ابعاد خیر و نیکی است و در میان افرادی 
که تمایلات مذهبی دارند با کاهش افســردگی همراه اســت )Macdonald 2013:1-2(. معنویت فرآیندی طبیعی است که 
در همه بیماران وجود دارد و در مداخلات حرفه‌ای کاملا باید به این نکته توجه شــود که ناخوشــی و مواجهه با مرگ 
در ماهیــت تجربیــات معنوی وجود دارد. تمایلات معنوی باعث وحدت ســامت روان و احســاس توانمندی در برابر 
فشــارهای زندگی روزمره اســت )Jager, Garssen, Berg, Dierendonck, Visser, Schaufeli 2012:337(. در سال‌های اخیر، 
قوانین سازمانی برای بررسی وضعیت معنوی افراد به‌ویژه بیماران افزایش یافته است. تالاسمی از شایع‌ترین بیماری‌های ارثی 
است که در همه نژادهای جهان دیده شده است )Pouraboli, Abedi, Abbaszadeh, Kazemi, 2014:281( اما بیشترین شیوع آن 
در مردم مدیترانه، آفریقا و آســیای جنوبی دیده می‌شود. به نظر می‌رسد ایران نیز یکی از گرفتارترین کشورهای منطقه 

.)Tavassoli, Alhani, 2012:36( در رابطه با تالاسمی باشد
تالاســمی مشــکلات فراوانی برای بیمار، خانواده و نظام ســامت به همراه دارد. زنان مبتلا به تالاســمی به دلیل تغییر 
چهره ناشی از بیماری، تغییرات فک و دهان، کوتاهی قد و سایر عوارض ناشی از بیماری در معرض مشکلات جسمی، 
روانی، عاطفی و اجتماعی فراوانی هســتند. شــناخت تجربه‌هــای معنوی این گروه خاص از بیمــاران، فرصتی را برای 
متخصصــان حرفــه‌ای با رویکرد معنویت‌گرایی فراهم می‌ســازد تا با ورود به دنیای افراد مــورد مطالعه و درک تجربه 
زیســتی آنان مداخلات حرفه‌ای مؤثرتری انجام دهند. از این رو این مطالعه با هدف توصیف و شــناخت تجربه معنوی 
زنان مبتلا به تالاسمی از دریچه پژوهش کیفی صورت گرفت. بررسی پیشینه مطالعات داخلی و خارجی حاکی از انبوه 
مطالعات انجام شــده در ارتباط با معنویت اســت که گذری مختصر بر آن خواهیم داشــت.آندرود )2002( در مطالعه 
خود نشــان داد که حمایت اجتماعی با بهبود ســامت روان ارتباط دارد و به شیوه‌های گوناگون آنچنان که در مقیاس 
تجربه معنوی روزانه آمده اســت، می‌تواند منجر به تقویت روابط افراد با دیگران و ایجاد پیوند محکم با دیگران شــود 
)Underwood,Teresi, 2002(. همچنین مطالعه ســوینتون )2011( با روش کیفی حاکی از ســه تحول عمده در ارتباط با 
تجربه معنوی زنان از ابتلا به ســرطان ســینه اســت: تحول درونی، تحول بیرونی و تحول روبه رشد. در این مطالعه زنان 
برای مقابله با سرطان سینه در جستجوی راه‌های پویایی بودند که احساس زندگی کردن را در کنار بیماری سرطان سینه در 
آنان قوی‌تر سازد )Swinton 2011(. همچنان که مطالعه هفتی نشان داد، تعداد زیادی از بیماران در طول درمان خود خواهان 
دریافــت خدمــات با مضامین مذهبی و معنوی بودنــد و دریافت این خدمات از جانب بیمــاران گامی مؤثر در افزایش 
کارکردهای روانی بیماران بوده اســت )Hefti 2011(. دیین در مطالعه خود به این نتیجه دســت یافت که دین و معنویت 
فاکتورهایی هســتند که در برابر وقایع و اتفاقات ناخوشــایند زندگی از افراد محافظت می‌کند ومی‌تواند منجر به کاهش 
نشــانه‌های اختلال افســردگی گردد )Dein 2006(. مطالعه مؤمن نســب و همکاران )1391( نشــان داد که افرادی که 
بــا موقعیت‌های تهدید کننده زندگی مواجه می‌شــوند، بر علایق معنوی خود تمرکز بیشــتری پیــدا می‌کنند، این در 
حالی اســت که معنویت نقش قابل ملاحظه‌ای در تجربه بیماری و بهبــودی بیماران هنگام حمله قلبی ایفا می‌نماید. 
)Momennasab, Moattari, Abbaszade, Shamshiri, 2012(.نتایــج مطالعه بحرینیان و همکاران )1389( و پیراســته مطلق 
و همــکاران )1391(نیز حاکی از آن بود که بین معنویت و کیفیت زندگــی بیماران مبتلا به ایدز، رابطه مثبتی وجود 
دارد و ترغیــب و توجیــه بیماران به انجــام دادن اعمال مرتبط با معنویــت، می‌تواند کیفیت زندگــی آنان را افزایش 

 .)Bahreinian, Shakery, Azizy 2010; PirasteMotlagh, Nikmanesh 2012(دهد
نقدی که بر این مطالعات وارد است، این است که اغلب مطالعات انجام شده به ویژه مطالعات داخلی با شیوه کمی و از 
زاویه تأثیر و تأثر بوده است. روش‌های کمی در کنار نتایج مفیدی که به بار می‌آورند به غنای یافته‌ها نمی‌افزایند و این 
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روش

این مطالعه به روش کیفی و با رویکرد پدیدارشناسی انجام شد. در این پژوهش سعی شده است با رویکرد پدیدارشناسی 
به درک تجربه معنوی زنان از ابتلا به بیماری تالاسمی دست یابیم. جهت گردآوری داده‌ها از مصاحبه نیمه ساخت یافته 
اســتفاده شد. با اســتفاده از شیوه نمونه‌گیری هدفمند با بسیت و یک نفر از زنان مبتلا به تالاسمی با محدوده سنی بیست 
تا سی و پنج سال مصاحبه شد تا اینکه اشباع نظری حاصل گردید. یک نفر از شرکت کنندگان متأهل، دو نفر مطلقه و 
بقیه آنان مجرد بودند. در انتخاب شرکت کنندگان سعی بر این بود که افرادی با بیشترین تنوع از نظر موقعیت اقتصادی، 
اجتماعی، تحصیلی و شــرایط ســنی در نظر گرفته شود. مدت مصاحبه‌ها بین ســی تا چهل و پنج دقیقه متغیر بود. برای 
ورود به مصاحبه ابتدا یک سوال باز پرسیده شد تا فضایی مملو از اعتماد ایجاد گردد و سپس سوالات عمیق‌تر با تمرکز 
بر افکار و احســاس شــرکت کنندگان نسبت به بیماری تالاســمی، راهبردهای مقابله با بیماری تالاسمی و تأثیر بیماری 
تالاســمی بر زندگی شــخصی، خانوادگی و اجتماعی آنان پرسیده شــد. زمان و مکان مصاحبه توسط شرکت‌کنندگان 
تعیین شد. با اجازه شرکت کنندگان مصاحبه‌ها ضبط و بلافاصله بعد از اتمام مصاحبه، به صورت متن پیاده شد و مورد 
تحلیل مضمونی یا تحلیل تماتیک1 قرار گرفت. مراحل تحلیل داده‌ها بر اساس شیوه ولکات و مراحل سه گانه توصیف، 
تحلیل و تفســیر داده‌ها صورت گرفت )Mohammadpoor 2013:68(. ابتدا متن هر مصاحبه چند بار خوانده ‌شــد و ســپس 
طبقات اولیه اســتخراج گردید. در مرحله بعد که تحلیل در سطح بالاتر و با انتزاع بیشتری صورت گرفت، طبقات اولیه 
به شکل مضامین فرعی مورد بازنگری قرار گرفت و پس از اصلاح به صورت مضامین اصلی مشخص و تعریف شد. به 
منظور رعایت ملاحظات اخلاقی، قبل از شــروع مصاحبه، شرکت کنندگان از اهداف و اهمیت تحقیق آگاه شدند و با 
رضایت آگاهانه در تحقیق شرکت نمودند. به شرکت کنندگان اطمینان داده شد که مصاحبه ضبط شده صرفا در جهت 
اهداف تحقیق مورد استفاده قرار خواهد گرفت و مشخصات آنان در طول تحقیق و بعد از آن به صورت محرمانه حفظ 
می‌گردد و بر همین اساس، تمامی اسامی ذکر شده در این مطالعه به صورت مستعار انتخاب شده است. اعتبار و پایایی 
از طریق بررسی کدها با شرکت کنندگان، بازنگری و درگیری طولانی مدت با موضوع صورت گرفت؛ به طوری که 
پژوهشــگر بیش از یک ســال با موضوع تحقیق درگیر بود. تعدادی از کدهای استخراجی در اختیار شرکت کنندگان 

قرار گرفت تا همگونی آن با نظر شرکت کنندگان مقایسه شود و در صورت مغایرت با دیدگاه آنان اصلاح گردد.
1 Thematic

یافته‌ها

یافته‌های پژوهش شــامل ســه مضمون اصلی »باورهای معنوی«، »تجربه‌های درونی« و »اقدامات خیرخواهانه« است و 
چهار درون‌مایه فرعی شامل »ارتباط درونی با خدا«، »تجربه اوج«، »تجربه رنج« و »خدمت به همنوعان« است. قابل ذکر 
اســت که هر یک از درون‌مایه‌های فرعی دارای طبقات اولیه می‌باشــد. در نمودار شــماره 1 دسته‌بندی درون مایه‌های 

اصلی، فرعی و طبقات اولیه به اختصار نشان داده شده است.
1- باورهای معنوی: مشــارکت‌کنندگان در این مطالعه دارای احساساتی عمیق نسبت به خدا بودند. احساساتی که 
در ارتباط با مبدأ برتر به عنوان منبع خیر و آرامش در جهان اســت. این احساســات شــامل مضامین فرعی ارتباط با خدا 

است که مصادیق مرتبط با آن نیز ذکر می‌گردد.

زمستان 1393، دوره 3، شماره 4، پیاپی 1710

 کبری واعظی

در حالی است که شــیوه‌های تحقیق کیفی 
بــه ویژه در حرفه مددکاری اجتماعی که به 
ارائه مداخلات حرفه‌ای می‌پــردازد، زمینه 
درک و تفســیر افکار و احساســات درونی 
مددجویــان را همــوار می‌ســازد و امــکان 
شــناخت عمیق‌تر دیدگاه‌های مددجویان در 
موقعیت‌های مختلف را به دست می‌دهد. از 

این رو این مطالعه به شــیوه کیفی و با رویکرد پدیدارشناسی صورت 
گرفته است. یافته‌های حاصل از این پژوهش، اطلاعات مفیدی را در 
اختیــار متخصصان حرفه‌های یاورانه قرار می‌دهد تا در ارائه خدمات 
حرفه‌ای با رویکرد معنویت‌گرایی و با افراد مبتلا به تالاســمی به ویژه 

زنان ، به نحو کاربردی و مؤثراقدام نمایند.
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1-1. ارتباط درونی با خدا: در شــرایطی که بیماری و درد و 
رنج حاصل از آن مشــقت بسیاری برای به همراه دارد، خدا به عنوان 
منبعی برای آرامش که با شــکرگزاری، توکل، امید و تسلیم توام شده 
است، تلقی می‌گردد. در ادامه به ذکر نقل قول‌های مرتبط می‌پردازیم.
1-1-1. شــکرگزاری: »برای من بارها پیــش اومده که عصبی 
شــدم و تحت فشــار روانی بودم و چون نتونستم یقه کسی رو بگیرم، 
رفتم ســراغ خدا و گفتم: خدایا چــرا اینجوریه؟ چرا اونجوریه؟ ولی 
آخرش پشــیمون می‌شم و می‌گم: نه خدایا شکر که از خیلی‌ها بهترم، 
اگه دســت نداشتم، پا نداشتم و ... خدایا شکرت که با وجود بیماری 
فعالیتم از خیلی‌ها بیشــتره و اینجاســت که باز آرامشــم رو به دست 

میارم« )زهرا، 35 ساله(.
1-1-2. توکل: »توكلم به خدا خيلي زياده. همه چی رو ســپردم 
به خودش. احساس می‌کنم هیچ‌کس جز خدا نمی‌تونه بار مشکلاتمو 

به دوش بکشه.« )پروین، 21 ساله(.
1-1-3. امیدواری: »هر وقت مشــکلی 
برام پیــش میاد به خودم می‌گم: آروم باش. 
خدایی هســت. فردای بهتری هســت. خدا 
تنهــات نمی‌گذاره و همین فکــر بودن خدا 
باعــث ایجاد امیــد و دلگرمــی در وجودم 

میشه.« )بهار، 30 ساله(.
1-1-4. تســلیم: »هر چی خــدا بخواد 
همون میشــه. خدا خواست که من تالاسمی 
به دنیا بیام. وقتی اون چیزی رو بخواد دیگه 
نمیشــه کاری کــرد و ما هم بایــد بپذیریم« 

)مریم، 24 ساله(.
1-1-5. اعتقاد به هدفمندی جهان: 
»این ســوال رو همیشــه از خدا می‌پرسم که 
خدایا چرا بیماری؟ چرا تالاسمی؟ چرا من؟ 
مگه من چــه گناهی کردم کــردم که باید 
تمام عمر یه بیمار تالاســمی باشم؟ از دست 
خدا گاهی خیلی شــاکی می‌شــم اما وقتی 
منطقــی فکر می‌کنم، می‌بینم که هیچ دلیلی 
نــداره جز حکمت خدا! خــدا بدون هدف 
هیــچ کاری رو نمی‌کنــه و همــه کارهاش 
هدفمنده. وقتی به این نقطه می‌رســم آروم 

می‌شم« )شیدا، 32 ساله(.
2- تجربه‌های درونی: شرکت‌کنندگان 
از تجربیــات عمیــق درونی خــود گزارش 
دادنــد. این تجربیات در عیــن حال یگانه و 
منحصر بفرد بودن، توأم با رنج و دشــواری 
اســت. داشــتن تجربه‌هــای درونی شــامل 
مضمــون فرعی تجربه اوج و تجربه رنج که 
هــر کدام بــه مضامین ریزتری قابل تقســیم 

هستند که در ادامه بدان اشاره می‌شود.
2-1. تجربه اوج: این تجربه بر احساس 
خلســه، تولد مجدد و مشمول توجه خاص 
خدا بــودن تأکید دارد. تجربیاتی خاص که 
در شرکت‌کنندگان این پژوهش، احساسات 

خاصی را برمی‌انگیزاند.
2-1-1. احساس خلســه: »گاهی سر 
سجاده اونقدر با خدا حرف می‌زنم و گریه 
می‌کنم که احساس سبکی بهم دست می‌ده. 
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توکل
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تسلیم

اعتقاد به هدفمندي جهان

تجربه هاي درونی

تجربه اوج

احساس خلسه

تولد مجدد

مشمول توجه خاص خدا بودن

تجربه رنج

مرگ اعضاي خانواده و دوستان 

مبتلا به تالاسمی

عدم فرصت ازدواج

شبکه اجتماعی محدود

رنج درمان

اقدامات خیرخواهانه

خدمت به همنوعان
زي راه اندازي نشریه تالاسمی با هدف آگاه سا

جامعه

فعالیت هاي داوطلبانه

ان  هاي مردمی به نفع بیمار جذب کمک

تالاسمی
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زمستان 1393، دوره 3، شماره 4، پیاپی 1910

 کبری واعظی

انگار دارم یه خواب خــوش می‌بینم اما در 
عیــن حال بیــدارم یه حالتی مثــل خواب و 

بیداری« )ساره، 23 ساله(.
2-1-2. تولد مجدد: »هر بار که خون 
تزریق می‌کنم، احساس نشاط و شادابی بهم 
دســت می‌ده. احســاس می‌کنم که خیلی پر 
انــرژی‌ام و دوبــاره متولد شــدم. حالتی از 
هیجان و سرزندگی مفرط بهم دست می‌ده« 

)رؤیا، 19 ساله(.
2-1-3. مشــمول توجه خاص خدا 
بودن: »ما همیشــه در احادیث شــنیدیم که 
گفتن: کسانی که بیماری سخت دارن، پیش 
خدا از مرتبه بالاتــری برخوردارن. من فقط 
با این امیــد این بیماری رو تحمل می‌کنم که 
پیش خدا عزیزترم. حتمــا خدا ویژگی‌هایی 
در من قرار داده که بتونم با شــرایط ســخت 
تالاســمی کنار بیام. به نظر مــن ما بنده‌های 
خاص خدا هســتیم که همیشه ودر هر حالتی 
به ما نگاه خاص و ویژه داره« )آذر، 27 ساله(.

2-2. تجربــه رنج: زنان تالاســمی، به 
شیوه‌های گوناگون رنج را تجربه کرده‌اند. 
رنجی که حاصل تجربه معنوی آنان از ابتلا 
به بیماری تالاسمی اســت. در زیر مصادیق 

تجربه رنج ذکر شده است.
2-2-1. مــرگ اعضــای خانواده و 
دوســتان مبتلا به تالاسمی: »عمیق‌ترین 
رنجی که طی یک سال اخیر بردم، فوت برادرم 
و صمیمی‌ترین دوستم بود که هر دو تالاسمی 
داشتن و من برای نجاتشون هیچ کاری نتونستم 

بکنم، هیچ کار!« )مرضیه، 20 ساله(.
ازدواج:  فرصــت  عــدم   .2-2-2
»خیلــی دلم می‌خــواد مثل آدم‌های ســالم 
ازدواج کنم و تشــکیل خانواده بدم، اما این 
بیماری مانع ازدواجم شده. حتی اگر کسی 
با وجــود اطلاع از بیماری قصــد ازدواج با 
من رو داشته باشه متأسفانه خانواده‌اش مانع 

می‌شن«)سایه، 26 ساله(.
2-2-3. شبکه اجتماعی محدود: »فقط 
با بچه‌های تالاســمی ارتبــاط دارم، در جمع 

اون‌ها خیلی راحتم اما در بین افراد سالم احساس خوبی ندارم چون همش 
به چشم بیمار به ما نگاه می‌کنن« )نسترن، 29 ساله(.

2-2-4. رنج درمان: »من ســالی دو بار باید بیام تهران. جایی رو 
برای اقامت ندارم و مجبورم برم مســافرخونه اونــم با این هزینه‌های 
گرون. اگر در شهرســتان خودمون )ایلام( دکتر متخصص داشــتیم 
مجبور نبودیم این همه ســختی رو برای چکاب ســالیانه تحمل کنیم. 
تالاســمی بیماری سختیه اما در کنار همه این ســختی، کمبود دارو، 
مشکلات ایاب و ذهاب و ... هم بهش اضافه شده.« )شهلا، 34 ساله(.

3- اقدامات خیرخواهانه: برخی از زنان تالاسمی اظهار می‌کنند 
در فعالیت‌هــا و اقدامات خیرخواهانه شــرکت دارنــد که انجام چنین 
فعالیت‌هایی موجب ایجاد احســاس رضایت و شادی در آنان می‌گردد. 
اقدامات خیرخواهانه شامل مضمون فرعی »خدمت به همنوعان« است. 

در ادامه مصادیق و نقل قول‌های مرتبط در این زمینه ارائه می‌گردد.
3-1. خدمــت به همنوعان: در حالی که زنان تالاســمی خود 
دارای مســائل و مشــکلاتی همچون مقابله با بیماری، رنج حاصل از 
درمان و مراقبت‌های پزشــکی اســت، اما در کنار این مسائل از هیچ 
اقدامــی در جهت خدمت به دیگران دریــغ نمی‌ورزند. خدماتی که 

زنان مبتلا به تالاسمی گزارش کرده‌اند، در زیر ذکر شده است.
3-3-1. راه اندازی نشریه تالاسمی: »با توجه به اینکه خودم 
تالاســمی هســتم و این بیماری مهمتریــن دغدغه من و بســیاری از 
دوستانم هســت، تصمیم گرفتیم به کمک بچه‌ها نشریه تالاسمی رو 
راه‌اندازی کنیم و مهمترین اخبار این بیماری رو در اختیار جامعه قرار 
بدیم. هدف ما از انتشــار این نشریه هم یه هدف خیر بود و هم اینکه 
جامعه و افراد سالم با این بیماری بیشتر آشنا بشن« )ستاره، 35 ساله(.

3-3-2. فعالیت‌های داوطلبانه: »من حدود 6-5 ســاله که در 
انجمن تالاســمی به صورت داوطلبانه فعالیت دارم. وقتی می‌بینم که 
در انجمن به وجود من نیاز هســت و می‌تونم یه ســری از مشــکلات 
بچه‌هایی رو که به اینجا مراجعه می‌کنن برطرف کنم، احســاس مفید 
بودن می‌کنم. هر چند یه کار کوچیک باشــه اما به هر حال همین کار 

کوچیک مشکل یه نفر رو حل می‌کنه« )سیمین، 25 ساله(
3-3-3. جذب کمک‌های مردمی به نفع بیماران تالاسمی: 
»تعدادی از بیماران تالاســمی با مشــکلات زیادی دست و پنجه نرم 
می‌کنند، بیکاری، مشکلات مسکن، حتی داریم کسانی رو که از پس 
مخارج روزانه‌شــون هم بر نمی‌یان. به خاطر همین تصمیم گرفتم در 
انجمن تالاســمی عضو بشم و برای بیماران نیازمند کمک‌ مالی جمع 
کنــم. البته میزان این کمک‌ها خیلی پایینه اما به کمک بچه‌ها ســعی 

خودمون رو می‌کنیم« )پروین، 28 ساله(.
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بحث و نتیجه گیری

هدف از این مطالعه بیان تجربه معنوی زنان از ابتلا به بیماری تالاسمی بود که با روش کیفی و رویکرد پدیدارشناسی 
انجام گرفت. یافته‌های این مطالعه دربردارنده تنوع تجربه معنوی زنان از ابتلا به تالاســمی اســت. یکی از این تجربه‌ها 
حاکی از باورهای معنوی است که در شرکت کنندگان به صورت ارتباط با خدا و فعالیت‌های معنوی تجربه شده است. 
داشتن باورها و اعتقادات معنوی روشی کارآمد ومؤثر در برابر مسائل و مشکلات ناشی از بیماری و به طور کلی مسائل 
جاری در زندگی افراد است. تجربه‌هایی چون شکرگزاری، تسلیم، توکل، امیدواری و... نشان دهنده ارتباط با خداست 
که در پژوهش‌های دیگر نیز گزارش شده است. نتایج حاصل از مطالعه ساکو از مضمون ارتباط با خدا حمایت می‌کند. 
چنانکه در مطالعه او معنویت به صورت تجاربی همچون »ارتباط با خدا« به عنوان قدرت برتر و خالق زندگی؛ و ارتباطی 
 .)Sacco, 1996:49( که بر ارتباط انسان، رفتارها و احساسات او تأثیر می‌گذارد و به زندگی معنا می‌دهد، گزارش شده است
ریچــارد و برگــن )1997( تأکید می‌کنند کــه ماهیت معنویت دربردارنده جســتجو و طلب و نیز ارتباط با خدا اســت 
که ازچشــم‌اندازی بسیار وسیع برخوردار است )Erisman 2004:9(. در شــرایطی که تحمل رنج بیماری تالاسمی بسیار 
طاقت‌فرساســت، ارتباط با خدا به عنوان مکانیســمی مؤثر، انرژی و توانی فزآینده به این افراد می‌بخشــد. یکی دیگر از 
مضامین کشف شده در این مطالعه باور به هدفمندی جهان آفرینش است؛ جهانی که بر پایه نظمی خاص استوار است. 
مشارکت کنندگان در این مطالعه با پذیرش و باور به هدفمندی جهان، به این اعتقاد رسیده‌اند که ابتلا به بیماری از روی 
هدف و حکمت خاصی صورت گرفته اســت که این هدف در حیطه ادراک آنان نمی‌گنجد. قدر مســلم آن اســت که 
اعتقاد به هدفمندی جهان خلقت پذیرش بیماری را برای زنان مبتلا به تالاسمی هموارتر ساخته است.تجربه‌های درونی 
گزارش شده در این پژوهش تجربه اوج و تجربه رنج را در برگرفت. در همین رابطه ساکو در مطالعه خود »تجربه رنج« 
را به عنوان یکی از تجارب درونی مشــارکت‌کنندگان گزارش ‌داد )Sacco 1996:49(. شناســایی احساسات همراه با درد 
و رنج به شناســایی راه‌های تأثیر رفتارها و تغییر نگرش‌های افراد کمک می‌کند )Underwood, Teresi 2002:31(. شــبکه 
اجتماعی محدود به عنوان یکی از تجربه‌های رنج گزارش شــد. بیماران تالاســمی در گروه‌ افراد ســالم، کمتر پذیرفته 
می‌شــوند و برچســب بیمار بودن از سوی جامعه آنان را از برخورداری از شبکه‌ای وســیع محروم ساخته است و صرفا 
در محدوده شــبکه اجتماعی بیماران خاص قرار داده است. محدودیت شبکه اجتماعی، کاهش حمایت اجتماعی را در 
پی دارد. آندروود )2002( در مطالعه خود به این نتیجه دســت یافت که حمایت اجتماعی با بهبود سلامت روان ارتباط 
دارد و به شــیوه‌های گوناگون آنچنان که در مقیاس تجربه معنوی روزانه آمده اســت، می‌تواند منجر به تقویت روابط 
افراد با دیگران و ایجاد پیوند محکم با دیگران شود )Underwood, Teresi 2002:31(. رنج درمان که اشاره دارد بر سختی 
بیماری، کمبود دارو و فقدان نیروهای متخصص در مناطق دور افتاده کشور، یکی دیگر از رنج‌های مشارکت‌کنندگان در 
پژوهش بود.کمبود دارو و گران بودن داروی خارجی مشکلات اقتصادی فراوانی را برای زنان تالاسمی همراه کرده است. 
نتایج پژوهش پور ابولی و همکاران از این یافته حمایت می‌کند. به طوری که یکی از دغدغه‌های اصلی بیماران تالاسمی 
و خانواده‌های آنان مشــکلات و کمبودهای دارویی است. مشکلات ناشی از تزریق دسفرال، کمبود دارو و نبود امکانات 
پزشکی در شهرستان‌ها و در نتیجه آن مراجعه به متخصصان در پایتخت و مشکلات ایاب و ذهاب و اقامت رنج مضاعفی 
برای بیماران تالاسمی و مراقبت کننده‌های آنان فراهم می‌سازد )Pouraboli, Abedi, Abbaszadeh, Kazemi, 2014:285(. رنج 
دیگر در ارتباط با عدم فرصت ازدواج برای زنان مبتلا به تالاسمی است. رنجی که آنان را از وجود یک زندگی عادی و 
طبیعی همچون سایر افراد جامعه محروم ساخته است و ناشی از مشکلات فرهنگی در جامعه است. جامعه‌ای که با برچسب 
بیمار بودن، زنان تالاسمی را از طبیعی‌ترین حق خود محروم ساخته است. پورابولی و همکاران در مطالعه خود به مضمون 
انگ و برچســب زدن دســت یافتند که ناشی از مشــکلات فرهنگی است. عدم آگاهی جامعه و ناشــناخته بودن بیماری 
تالاسمی رنج فراوانی را برای افراد مبتلا به همراه آورده است )Pouraboli, Abedi, Abbaszadeh, Kazemi, 2014:285(. مشکل 
ازدواج زنان مبتلا به تالاسمی یک مشکل فرهنگی است و در این زمینه باید فرهنگ‌سازی گسترده انجام شود تا با تغییر 
نگرش جامعه، مسیر ازدواج برای این افراد فراهم گردد. از دیگر مضامین به دست آمده در این پژوهش انجام اقدامات 
خیرخواهانه بود. ماهیت این اقدامات خدمت به همنوعان است که باعث می‌شود در سایه آن افراد از کمک و همیاری 

فصلنامه مددکاری اجتماعی20

تجربه معنوی زنان از ابتلا به بیماری تالاسمی
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تشکر و قدردانی

بدین وسیله پژوهشگر از همکاری‌ صمیمانه شرکت‌کنندگان در پژوهش مراتب سپاس و قدردانی را به جا می‌آورد.
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 کبری واعظی

یکدیگــر دریــغ نورزنــد و درد دیگران به 
نوعی درد خودشان تلقی گردد. همچنانکه 
از دیــدگاه مک دونالد، معنویــت بعدی از 
Macdon� )ابعاد خیر و نیکـ�ی تلقی می‌گردد) 

ald 2013:1(. زنان مبتلا به تالاسمی معنویت 
را در ابعاد گســترده تجربه می‌کنند و درک 

تجربه معنوی این افراد، مســیر شناخت نیازهای معنوی آنان را هموار 
می‌سازد. یافته‌های مطالعه حاضر ضرورت توجه به مداخلات معنوی 
را در حمایت از زنان مبتلا به تالاسمی برجسته می‌سازد و بر اساس آن 
می‌بایست مددکاران اجتماعی و ســایر حرفه‌های یاورانه در راستای 
توجه به نیازها و تمایلات معنوی زنان مبتلا به تالاسمی گام بردارند و 

مداخله‌های حرفه‌ای مؤثرتری انجام دهند.
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