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  ها: واژه کلید
های  سرمایه اجتماعی خانواده، مراقبت

تفسیری، غیررسمی، پدیدارشناسی 
 تجارب زیسته.

ای چون سرطان، روابط خانوادگی و نقشِ حمایتی آن،  با پدیداری بیماری جدی هدف پژوهش:

ها و روابط در وضعیت بحران سلامت در خانواده،  یابد. لذا، موجودیت این نقش گی بیشتری می برجسته
براین  مراقبتهای تسکینی فراهم نماید.تواند چارچوبی برای فهم سرمایه اجتماعیِ خانواده در توسعه  می

یی است که مراقبان خانواده، ها حمایتاساس، هدف مطالعه حاضر، درک و شناخت شبکه پیوندها و 
با توجه به  گیرند. های غیررسمی در فرآیند مراقبت از بیماران سرطانی به کار می تحت عنوان مراقبت

های  غربی، توجه به مراقبت اده در استان آذربایجانشواهد مربوط به فرسایشِ سرمایه اجتماعیِ خانو
اتکا بوده  تواند به روشن شدن اینکه آیا سرمایه اجتماعی خانواده قابل های جدی، می خانوادگی در بیماری

 های تسکینی برخوردار است یا خیر، کمک نماید.  و از توان لازم برای تقویت مراقبت

دیدارشناسی تفسیری برای فهم تجارب مراقبان استفاده : در این مطالعه، از روش پروش پژوهش

مراقبان خانوادگی و همراهانِ  میدانی با استفاده از تکنیک مصاحبه و معیار اشباع داده ازهای  گردید. داده
 .کننده به بیمارستان امید شهر ارومیه گردآوری گردید مبتلایان به بیماری سرطانِ مراجعه

مضمون اصلی در تجربه مراقبان خانواده  4دهد  حاصل از مصاحبه نشان می های : تحلیل دادهها یافته

تعریف انتظارات، چرخه مراقبت، سرمایه اجتماعی سوخته و زبانِ  بازباشد:  دیده شد که بدین شرح می
 پدیده مرکزی هسته را سرطان با مواجهه در ها خانواده مراقبتی نقش در تحول و فشار توان میرنج. 

 سرطان، بیماری از ناشی فشار چگونه که دهد می نشان مفهوم این. نمود تلقی خانوادگی های مراقبت
 .شود می ها خانواده در اجتماعی سرمایه تحلیل و پیچیده، مراقبتی های چرخه ایجاد انتظارات، در تغییر باعث

 چارچوبی عنوان به تواند می مراقبت، مانند ای پدیده ذات و مرکزی هسته فهم و کشف: گیری نتیجه

 نماید. عمل سرطان با مواجهه در ها خانواده تجربیات درک برای

 (،1)15 توسعه، و اقتصادی شناسی جامعه ،سرطان از مراقبت در ها خانواده زیسته ی تجربه فهم: رنج مسیر در (.1415). م، قاسمی استناد:
65-44. 

 .باشد می تبریز دانشگاه توسعه و اقتصادی شناسی جامعه نشریه به متعلق اثر، این انتشار حقوق تمامی
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  قدمهم

به عنوان امری نامانوس، در مقایسه با سالم بودن به عنوان امری مانوس، احوالات و فضایی از بودن است که تنها ذهن بیمار بودن 
یابد. سرطان  کند بلکه اطرافیان و زندگی خانوادگی نیز در رویاویی مستقیم با آن، حال و هوای دیگری می و جسم بیمار را احاطه نمی

 است. های کنونی  های اساسی خانواده ها و چالش جهان و به تبع آن از گرفتاری های جدی در سطح یکی از بیماری
. این به این معنی است که تقریبا همه شود مینفر، یک نفر در طول زندگی به سرطان مبتلا  5به طور متوسط از هر 

شوند )سازمان  سرطان مواجهه می ها در سراسر جهان چه به طور مستقیم و چه به عنوان مراقبِ بیمارِ سرطانی، با خانواده
 (. 0104، 1بهداشت جهانی

 عهده بر را خانه در بیماران روزانه نیازهای و سلامت به مربوط های مسئولیت خانواده اعضای خانوادگی، مراقبت در
 رسمی آموزش یا حقوق دریافت بدون زیرا ،شود می یاد «خانوادگی» یا «غیررسمی» مراقبان گیرند که از آن تحت عنوان می
های رسمی، بخش مهمی از بدنه  های خانوادگی در کنار مراقبت مراقبت(. 0100، 0جی کنند )ان می مشارکت مراقبتی روابط در

تامین نیازهای روزانه و  دهد. مراقبت از بیمار، باری دشوار و سنگین بر دوش خانواده است. های تسکینی را تشکیل می مراقبت
نماید. صرف هزینه و زمان قابل توجه برای  می مراقبت، روال عادی زندگی را با اختلال مواجه کنندگان پیچیده دریافت

معمول خود گردند. این های  مراقبت، ممکن است باعث شود مراقبان ناچار به کناره گیری یا محدود نمودن کار و فعالیت
روانی و خستگی مزمن همراه است که -حیتعلیق زندگی عادی با مشکلات متعددی از جمله مسائل مالی، مشکلات رو

 ممکن است بصورت کیفیت زندگی نامطلوب و نیز کیفیت پایین مراقبت، تجربه و زیست گردد. 
وقفه است که جریان و آهنگ زندگیِ پیشین را با فراز و فرودهایی روبرو  الوصف مراقبت از بیمار، خود جریانی بی مع

 و توانایی تا هستند ممکن راهکارهای تمامی دنبال به سرطان، بیماریِ با مواجه درواده نماید. با این حال، مراقبانِ خان می
 (. 195: 1410 همکاران، و اقتدار) کنند کسب را بیمار از مراقبت برای لازم آگاهی

بلکه علاوه بر تنِ بیمار، به ذهن و  شود میدر جسم و کالبد فیزیکی پدیدار ن که ذکر آن رفت بیماری صرفاًطور همان
کند لذا، فهم تجربه بیماری و مراقبت نیازمند فهم آن در بستر  روابطِ مراقبان و اعماق و کلیت زندگی خانواده نیز نفوذ می

این که  شود میها و پیوندهای اعضاء خود با بیماری روبرو  اش یعنی خانواده است. خانواده از طریق تحول در نقش پدیداری
در وضعیت بحران سلامت در خانواده حاکی از اهمیت نقش حمایتی خانواده در تجربه مراقبت است. تامین مراقبتِ پایدار 

تقویت هنجارها و روابطی است که تجربه مراقبت را بهبود بخشیده و آن را تسهیل نماید. بنابراین پرسش از وابسته به 
تواند چارچوبی برای فهم سرمایه  راقبت سوالی اساسی است که پرداختن به آن میگر م پیوندها و هنجارهای خانوادگی تسهیل

 اجتماعیِ خانواده در توسعه مراقبتهای تسکینی فراهم نماید.
نشان  سرمایه اجتماعی و سلامت مطالعات حوزهدر  روشن یشکافرغم تاثیر و اهمیت غیرقابل انکار،  سطح خانواده، علی

سلامت  حوزهخانواده در نقش نیست که  معنی این لزوما به ،خانواده تحقیق در مورد سرمایه اجتماعیِ این فقدانِدهد.  می
د متعددی از اذعان به نتایجِ مثبت و منفیِ رامومورد تایید قرار گرفته و  قویا [با سلامت]ارتباط خانواده  .بررسی نشده است

از دریچه سرمایه اجتماعی چندان  اما وجود داردعلوم رفتاری و رشدی بالاخص از منظر سلامت  برعملکرد و انسجام خانواده 
و  در مورد سرمایه اجتماعی خارجی تحقیقات تجربیِ .(5: 0115، 3)آلوارز، کاواچی و همکاران مورد بررسی قرار نگرفته است

مرور  (.0101همکاران،  و 5هامانوو همکاران؛  4)دین تحلیل آنها نیز عمدتا محلّه استواحد سلامت غالبا کمیّ بوده و 
های ایرانی و هم بیرون از سطحِ خانواده دچار  مطالعات داخلی حاکی از آن است که سرمایه اجتماعی هم در سطحِ خانواده

                                                           
1. World health organization 

2. Ng 

3. Alvarez, Kawachi & Romani 

4. Dean 

5. Hamano  
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(. ضمن 1393سرا،  زاده خطبه جیردهی و حبیب ؛ رفیعی1335پور،  ؛ شارع1336فرسایش گردیده است )عبدالهی و موسوی، 
اجتماعی در ادبیات پیشین، بیشتر به عنوان یک متغیر وابسته سنجیده شده که میزان آن وابسته به دینداری و  اینکه سرمایه

ای که با افزایش دینداری، سرمایه اجتماعی افزایش یافته )سلیمانی و همکاران،  کند به گونه سبک زندگیِ مدرن تغییر می
مادر، زندگی در شهرهای مدرن و ... به عنوان عوامل زوالِ سرمایه  ( و عواملی مانند مصرفِ ماهواره، شاغل بودن1394ِ

(. به عبارت دیگر، سرمایه اجتماعی در 1393سرا،  زاده خطبه جیردهی، حبیب اند )رفیعی اجتماعی شناسایی و معرفی شده
تماعی مفهوم وسیعی است کلی، سرمایه اج  مطالعات داخلی غالبا در بطن مناقشه سنت و مدرنیته مورد بحث بوده است. بطور

دهد با این وجود، مطالعات مربوط به آثار سرمایه  های زندگی اجتماعی را تحت تاثیر قرار می که وجود یا فقدان آن، همه جنبه
اجتماعی چندان کافی نبوده، سطوح مختلف آن )بویژه سطح خانواده( و پیوندهای این سطوح با سلامت و مراقبت نیز در این 

تواند به تولید دانش در زمینه فهمِ مکانیسم عملِ  فول مانده است. بنابراین توجه به تجارب مراقبینِ خانوادگی، میمطالعات مغ
 سرمایه اجتماعیِ خانواده در فرآیند مراقبت و سلامت کمک نماید. 

ها و هنجارهای تنیده  لذا هدف از مطالعه حاضر، فهم تجاربِ مراقبانِ خانوادگی از چگونگی پیوندهای خانوادگی و ارزش
 باشد.  شده در روابط اعضای خانواده )سرمایه اجتماعی خانواده( در فرآیند مراقبت از بیمارِ سرطانی در شهر ارومیه می

از جمله رضایت از  ها وضعیت سرمایه اجتماعیِ خانواده به تفکیک مناطق روشن نیست اما توجه به برخی شاخص
سیمای سرمایه اجتماعی خانواده در مناطق مختلف را نشان تواند  می ستقیمی است کهروش غیرم زندگی، خودکشی و طلاق

)باستانی و رزمی،  شود میای از فقدان سرمایه اجتماعی تلقی  . به عنوان مثال، از نظر فوکویاما، آمار بالای خودکشی نشانهدهد
ام استان در شاخص  . رتبه سی1غربی یکی از سه استانی است که بیشترین نرخ خودکشی را دارد (. استان آذربایجان54: 1393

( نیز بیانگر روابط نامطلوب خانوادگی در این استان است. طلاق نیز که 110: 1391رضایت از زندگی )رشیدیان و همکاران، 
 1331مورد طلاق ثبت شده در سال  1954بطوریکه،  هایی این نهاد است در استان روند افزایشی داشتهبه معنای فروپاشی ن

غربی،  آماری استان آذربایجانبرابر است )سالنامه  5بیش از  شِنشان دهئده افزای ،1399مورد در سال  6653در مقایسه با 
1399 :163 .) 

های پرخطر از نظر  که از استان غربی جتماعیِ خانواده در استان آذربایجانبا توجه به شواهد مربوط به فرسایشِ سرمایه ا
ها  توان انتظار داشت که تجربه مراقبت در سطح خانواده با محدودیت می (،1411باشد )قاسمی و همکاران،  می ابتلا به سرطان

تواند به روشن شدن  های جدی، می بیماریهای خانوادگی در  مراقبتتجربه توجه به مضاعفی همراه باشد. لذا، های  و دشواری
های تسکینی برخوردار است یا خیر، کمک  اتکا بوده و از توان لازم برای تقویت مراقبت اینکه آیا سرمایه اجتماعی خانواده قابل

اساسی است.  های خود در چارچوب خانه و خانواده دارند، حائز اهمیت نماید. بنابراین فهم اینکه مراقبان چه درکی از مراقبت
کنند اختصاص یافته و به طرح دو  لذا پژوهش حاضر به فهم تجربه زیسته مراقبانِ خانگی که از بیمار سرطانی مراقبت می

 پرسش اساسی بدین شرح پرداخته است:
ه معنا و مراقبان خانوادگی در فرآیند مراقبت از بیمارِ مبتلا به سرطان، پیوندها و روابط خانوادگی روزمره خود را چگون

 و هنجارهای تنیده شده در این روابط دارند؟ها  کنند؟ و چه ادراکی از ارزش می تفسیر
 

 ادبیات پژوهش

مراقبت نوعی رفتار و تعامل اجتماعی دوسویه است که بر حمایت از بیماران و مراقبان تمرکز داشته و در عین حال با بار 
های اجتماعی، تقویت عمل متقابل و اعتماد بین کنشگران حوزه  شبکه سنگینی همراه است. منابع حمایتی از جمله گسترش

(. نظریه سرمایه 0101، 0مراقبت و دسترسی به امکانات و خدمات نقش مهمی در کاهش بار مراقبت دارد )فارکووا و گرینر
تر روابط مراقبان و بیماران های خانگی، به درک به گر مراقبت تواند با تمرکز بر شبکه روابط و هنجارهای تسهیل اجتماعی می
 کمک نماید. 

                                                           
1. www.khabaronline.ir  آذربایجان غربی استانی با بیشترین آمار خودکشی  1410آذر  01خبرگذاری تحلیلی ایران خبر ایران 
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ارائه شده است، که اظهار داشت سرمایه اجتماعی به ارتباطات  1ترین تعریف از سرمایه اجتماعی توسط پاتنام قابل فهم
(. عمل متقابل، کمک متقابل بین 0111های اجتماعی، هنجار عمل متقابل و اعتماد اشاره دارد )پاتنام،  شبکه -بین افراد 

(. ارائه کمک و حمایت از دیگری از طریق استقاده از نقاط قوت و منابع شخصی 0113، 0اعضای یک جامعه است )هسی
های غیررسمی را تقویت نماید. مضافا، مراقبت  تواند مراقبت گیرد. تقویت هنجارهای عمل متقابل خاص و عام می صورت می

رسمی )اعتماد به تصمیمات و رفتار مراقبان خانگی، فعالیت ی و غیرهای رسم از دیگری به اعتمادسازی در مدیریت مراقبت
های بهداشتی با ایجاد اعتماد در بیماران و مراقبان  های پزشکی و ...( نیز نیاز دارد. مراقبت پرستاران، تشخیص و درمان

مت و پیشگیری از بیماری تبدیل تواند سرمایه اجتماعی را در جامعه ارتقا بخشیده و به استرانژی مفیدی برای ارتقای سلا می
شود. اعتماد عمومی یک نگرش نسبتاً انتزاعی نسبت به افراد به طور کلی است، در حالی که اعتماد خاص، اعتمادی در 

. هر دو نوع شود میشناسد، معطوف  محدوده اجتماعی نزدیک است که به کسانیکه فرد از طریق تعاملات روزانه شخصاً می
 (.0101به مراقبان برای حفظ سلامت و تداوم مراقبت مهم هستند )فارکووا و گرینر،  اعتماد برای کمک

 3کلمن دانند. بعنوان مثال، نظران سرمایه اجتماعی، سطح خانوادگی را یکی از مهمترین سطوح این سرمایه می صاحب
رای رشد شناختی و اجتماعی سودمند کند که ب تعریف می ( منابع ذاتی روابط خانوادگی را بخشی از سرمایه اجتماعی1991)

سرمایه اجتماعی را تضعیف  ها[ ]سبک زندگی خانواده ، زندگی معاصرنکلم (. از دید1: 0114است )کاواچی و همکاران، 
بوردیو نیز . ثبات کرده است تنوع رو به رشد اشکال خانواده، شرایط لازم برای ایجاد و حفظ سرمایه اجتماعی را بی د.کن می

طور انتقادی با مسائل سرمایه اجتماعی برویکرد بوردیو به  اما داند، ها را موتورهای سرمایه اجتماعی می کلمن، خانوادهمانند 
کرده است )گیلیس بخشد، تمرکز  عدالتی را تداوم می های پایدار خانوادگی که بی بر شیوه. بوردیو قدرت و نابرابری درگیر است

بوردیو خود، عموما به مسائل بهداشتی توجهی نداشت اما اخیرا، استفاده از دیدگاه او در (. 34-35: 0116، 4و ادوارد
های  ای از مفهوم سبک زندگی بوردیو برای درک شیوه شناسی پزشکی بسیار رایج شده است. محققان بطور فزآینده جامعه

 (.341، 0115، 5برند )هاپز زندگی ناسالم بهره می
یک بحث قرار گرفته است.  اندازهای نظری چندی نیز مورد ی سرمایه اجتماعی، از چشمها سلامت علاوه بر نظریه

باشد. معانی مهم هستند  ، می6بخش کلیدی و مرتبط از نظریه مید که در مطالعات بیماری ارزشمند است مفهوم معنا و عمل
بلگریو ) دهیم و با آن تعامل داریم ه آن معنا میکنیم، ب کنیم. ما جهان را همانند خود، تجربه می زیرا ما براساس آنها عمل می

اجتماعی و  هم هویتگیرد.  ، معانی و ارتباطات زبانی حول سلامت و بیماری نیز شکل میطبیعتاً. (114-110: 0115، 4و چارمز
با شروع بیماری، عملکرد بدن شوند اما  و هر دو به بدن مربوط می باشد میها  از خود، محور رفتار اجتماعی انسان  هم تصور

 (. 043-045: 1996، 3)کلی و فیلد کند خود نیز تغییر می و تصورات و هویتِ نمودهتغییر 
آگاهی ناب در مرکز اندیشه هوسرل قرار دارد. این آگاهی نصیب نمانده است.  های پدیداشناختی نیز بی بیماری از تحلیل

همراه  که با بحران بیماری زدایی اضطراب، از دست دادن معنا، و آشنایی(. 3-4: 0119، 11آید )کانتامارانا به دست می 9با اپوخه
، 10است )کارل ما« 11نگرش طبیعی»تعلیق  و آن، کند ایجاد مینامید،  اپوخه، شکل عجیبی از آنچه هوسرل آن را است

0116 :015-014 .) 
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که  میابی یم یطیبه شرا «شده میتسل» ای« شده پرتاب»است که ما خود را  یروش یبرا دگریاصطلاح ها« شدگی پرتاب»
 رقابلیو غ یکه جهان به طور ناگهان یهنگام (.31: 0116، 0به نقل از هلمن 35: 0115، 1)ورثل خارج از کنترل ما هستند

لذا (. 31: 0116)هلمن،  شکند یماز جهان در هم  «نیدازا»دهد[، درک  یرخ م بیماریکند، ]مانند آنچه در  یم رییتغ حیتوض
 سازد. می زعم هایدگر، علاوه بر بیمار، ادراک اعضای خانواده و مراقبان را نیز متاثر بیماری به

تقسیم کرده و از این  5و نامانوس 4با الهام از هایدگر، انواع فرعی در جهان بودن را به دو گونه مانوس ،(0113) 3سوناس
توان به عنوان در جهان بودن مانوس در برابر در  دهد چگونه سلامتی در مقابل زندگیِ توام با بیماری را می طریق نشان می

 توضیح داد.  6جهان بودن نامانوس
ی موضوع پزشکو  یکیزیبدن ف ی،نیبدن عتمایز مرلوپونتی بین بدن عینی و بدن زیسته برای درک بیماری مفید است. 

دو بدن  نیبدن سالم، ا کی ی  روزمره کنواختی، تجربه اول شخص است. در تجربه شود می ستیبدن آنگونه که ز است اما،
آن متوقف  یندهایاز فرآ کی چیه یبررس یما براکه  است یهیبد وشفاف  ،بدن سالم راستا و هماهنگ هستند. کیدر 
 شود میکند جلب  یکه کار نم یتوجه ما به قسمت ،میشو یم ماریکه ب یدر مقابل، زمانماند.  یم یباق نهیزم در پس و میشو ینم

  (.39: 0111)کارل،  شود میما، کانون توجه ما  یها تیفعال نهیزم پس یقسمت به جا نیو ناگهان ا
ور  وه بر آن، غوطه. علاشود می، خود به موضوع تجربه تبدیل شود میاز دیدگاه سارتر، وقتی بدنِ فرد در بیماری آشکار 

. تغییر شود میمتوقف  -اش  های موردعلاقه دنیا و ارزش -شدن فرد در موقعیتی که در آن به چیزهایی مشغول بوده 
 متقابل تأثیر همچنین، شامل تجربه بدن به مثابه ابژه، احساس شی بودنِ آن برای دیگری است. در پدیدارشناسی سارتر،

 ظاهر دیگری برای که خودی-ابژه) «3نفسه فی» و( خود امکانهایی برای عنوان به خود ی تجربه یا) «4لنفسه» بین تجربی
 آنچه تا دارم نیاز دیگری وساطت به من» گوید، می سارتر که همانطور. است مرکزی انسانی ی تجربه ساختار در( شود می

  (.0110، 9)رتکلیف و بروم «باشم هستم

 

 پیشینۀ تجربی 
معدودی به تجارب مراقبتی از بیماران در خانواده اختصاص یافته که به ندرت پاسخگوی سوالات و ابهامات  مطالعات داخلیِ

باشد. در این قسمت، نزدیکترین مطالعات  می پیرامون کیفیتِ سرمایه اجتماعی خانواده و چگونگی ایفای نقش آن در مراقبت
 به موضوع سرمایه اجتماعیِ خانواده و مراقبت از بیمار ارائه شده است. 

(، در مطالعه پدیدارشناختی ادراک بیماران و مراقبان از پیوندهای خانوادگی در 1410قاسمی و همکاران ) های یافته
دهد، سرمایه اجتماعی خانواده، منبعی است که تجارب مثبت و منفیِ  یمواجهه با سرطان در بیمارستان امید ارومیه نشان م

مقایسه با محیط بیرون در ارتباط با فضای خانواده شکل گرفته است(  بیمار )بویژه بیمارانِ زن که تجاربشان بیش از مردان در
نشده است. اقتدار و همکاران  توزیعهای مراقبتی در خانواده بصورت یکدستی  و مراقبان خانوادگی به آن پیوسته و مسئولیت

های مراقبین بیماران سرطانی که در استان آذربایجان غربی صورت گرفت،  (، در مطالعه کیفی تجارب و توانمندی1410)
 خانواده و پذیرش درمان و بیمار از پشتیبانی و مراقبت کیفیتِ بهبود در بیماران ی خانواده اعضای توانمندی ارتقا نشان دادند

تجارب مراقبین خانوادگی در مراقبت از سالمندان (، در مطالعه کیفی 1411) محمدیان و همکاراننتایج کند.  می ایفا مهمی قشن

های متعددی از جمله فرسایشی  مراقبت از بیمارانِ سرطانی با دشواریدهد  نشان می در مراکز درمانی تهران مبتلا به سرطان
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ای تاثیر سرمایه اجتماعی بر  ( در مطالعه مداخله1393حسینی ) همراه است. انمراقب نیازهاین مغفول ماندشدن مراقبت و 

ارتقاء ارتقای سرمایه اجتماعی ) دهد درد بیماران سرطانی مراجعه کننده به بیمارستان کاشانی شهر کرد نشان می

( بر پذیرش درمان از سوی شود میفراهم  های همیاری، خانواده و ... مانند گروه یی که از منابع مختلفها حمایت

ای تاثیر سرمایه اجتماعی بر کیفیت  (، در مطالعه مداخله1393نتایج حسینی و همکاران ) بیمار اثر مثبتی داشته است.

سرمایه اجتماعی به عنوان راهی جهت بهبود کیفیت زندگی بیماران  توان از ارتقای دهد می نشان می زندگی بیماران

  نمود.هایشان استفاده  و خانواده
ای از مطالعات کیفی  سرمایه اجتماعی، سلامت و مراقبت از موضوعات رو به رشد در مطالعات خارجی بوده است. دسته

یافته و در درمان و مراقبت از بیمار توسعه  اینکه چگونه در شرایط بحران سلامت در خانوادهماهیت سرمایه اجتماعی و به 
 پرداخته است. نماید، نقش میایفای 

های  ای پدیدارشناختی پیرامون پیوستگی سرمایه اجتماعی و سلامت در خانواده در مطالعه (،0105و همکاران ) 1کارمن
به ویژه در سطح  -سرمایه اجتماعی، انسجام اجتماعی، احساسِ اجتماع-نشان دادند هر شکلی از زندگیِ گروهی 0کبک

( در مطالعه پدیدارشناختی 0101، )و همکاران 3باشد. نتایج هردثا کننده سلامت می خانواده و در زمان بحرانِ سلامت، تعیین
یکسان، سرمایه اجتماعیِ ساختاری  5شناختی دهد مراقبان با سرمایه اجتماعیِ نشان می 4سرمایه اجتماعی بیماران در سوراکارتا

و  6متفاوتی نشان دادند و رفتار بیماران بیشتر تحت تاثیر سرمایه اجتماعیِ ساختاریِ مراقبان بوده است. مطالعه پلانزامی
ها در مراقبت از بیمار در جمعیت مبتلایان  انوادهمورد استفاده خ   اجتماعی سرمایه انواع و دهد ابعاد (، نشان می0114همکاران )

 از سوی مالی حمایت عاطفی خانواده، هند که از طریق مصاحبه عمیق بدست آمد شامل حمایت 4به تالاسمی در تامیل نادای
پریرا و  پزشک شناسایی گردید. آلمیدا، به اعتماد و رسمی غیر و رسمی های شبکه توسط اطلاعات ارائه همسایگان، و بستگان
 منبع خانوادهدهد  ی خانواده بر مراقبت از خود در مبتلایان به دیابت نشان میها حمایت(، در مطالعه نقش 0113) 3لئوناردو

 ارائه دارو تجویز و غذایی های وعده تهیه روزانه، های مراقبت قالب در را ملموسی های کمک و بوده بیماران از حمایت اصلی
 . کند می

های مراحل پایانی زندگی در خانواده و ساخت سرمایه اجتماعی  (، در مطالعه مراقبت0110و همکاران ) 9هورسفالنتایج 
ی موردنیاز ها حمایتدهد مراقبانِ غیررسمی، بصورت پویا، شبکه روابط و  استرالیا نشان می 11در آن در ایالت نیو ساوت ولز

های پیچیده روابط را بسیج و با آن وارد گفتگو  ش داده و با موفقیت، شبکهبیمار را از سطح خانواده به سطوح بزرگتری گستر
اعضای  مراقبان با دهد، مراقب خانگی نشان می 13(، در یک مطالعه قوم نگارانه از 0111) 11شده است. نتایج ری و استریت
-مفهوم اعتماد اجتماعیدهند.  نجام میحدود و مرز مراقبت امداومی را در مورد  ات بازاندیشانهمختلف شبکه پشتیبانی، مذاکر

و نوع و  گذاشتههای مراقبت تأثیر  کند که بر روابط بین شبکه پذیر را توصیف می ، حرکت و جریان پیوندهای انعطاف10پیوندی
 .کند دامنه حمایتی را که مراقبان غیررسمی به آن دسترسی دارند، تعیین می

های خانگی  گروهی در مراقبت اجتماعی خانواده با سرمایه اجتماعی برون ای از مطالعات نیز، به مقایسه سرمایه دسته
(، پیرامون سرمایه اجتماعی درون گروهی و برون گروهی در مراقبت از سالمندان 0100و دیگران ) 13اند. مطالعه تروجا پرداخته
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 سرمایه اجتماعی)شاوندی مختلف پیوندهای خویشاوندی و غیر خویهای انواع  بیماران از کمکدهد  شیلی، نشان می

و  ها بینی انواع جهانا را ب بیماراندوستان، در مقایسه با پیوندهای خانوادگی، برند.  بهره می ،گروهی( گروهی و برون درون

کیفیت زندگی ، آنهای  کنند تا در مواجهه با تغییر زندگی و چالش و به او کمک می آشنا کردهزندگی های   سبک

 .خود را ارتقا دهند

تسکینی از بیماران نشان های  ( در مطالعه مروری چهارچوب سرمایه اجتماعی در مراقبت0113و همکاران ) 1نتایج لویس
دسترسی دارد. با توجه به منابع و اطلاعات  دسترسی به ارتقای نقش مهمی در 0گروهی برون سرمایه اجتماعیدهد،  می

دسترسی محدود طبقات پایین به سطوح بالاتر  رند و به عبارت دیگردا به سرمایه اجتماعی های محروم ی که گروهمتفاوت
 ضروری است.مراقبت تسکینی  درمدلی از سرمایه اجتماعی  سرمایه اجتماعی، ایجاد

های رسمی، ارزیابیِ کیفی عملکرد و  های غیررسمی به عنوان مکمل مراقبت با توجه به اهمیت نقش مراقبت

های خانگی و  سمی از بیماران سرطانی، در فهم نقش مراقبتهای غیرر مراقبت ساختار شبکه پشتیبانی مرتبط با

سرمایه اجتماعی حاکم بر این روابط در مدیریت بیماری و دوران پایان عمر نیز مورد سوال و بررسی مطالعات 

وی ، اما حاشود می ی ممکن از بیمار محسوبها حمایتترین  ی خانواده، از سودمندها حمایتبا وجوآنکه چندی بوده است. 

 ای از مطالعات نیز به این موضوع اختصاص یافته است. باشد که دسته ها و مشکلاتی نیز می ها، ضعف چالش
های مرحله پایان زندگی بیماران سرطانی  (، در مطالعه اکتشافی تجربه زیسته مراقبان خانوادگی در مراقبت0100) 3آنگ

تنها هستند و تقریبا، تمام مراحل پایانی زندگی  مراقبت از بیماران سرطانیِ پیشرفته، غالباًها در  خانوادهدهد  در چین نشان می
ای چالش برانگیز برای مراقبان خانوادگی است. با این وجود مراقبانِ خانگی، بوسیله  که تجربه شود میدر محیط خانه سپری 

 نیازهای عملی بوده و پشتیبانی و کافی اطلاعات فاقدنگی شوند. مراقبان بخش خا نهادهای مراقبتی رسمی نادیده گرفته می
یشرفته ای که به تجارب مراقبانی که از بیماران پ (، در مطالعه0103و دیگران ) 4ناجوکانتایج  متعددی دارند. نشده برآورده

 نیازهای عملی بوده و پشتیبانی و کافی اطلاعات فاقدمراقبان بخش خانگی دهد  یافته نشان می سرطانی در اوگاندا اختصاص
های مربوط به مراحل پایان  گیری ای که به تصمیم (، در مطالعه0104و همکارانش ) 5نتایج لرینووامتعددی دارند.  نشده برآورده

های قدرتمند  خانواده دهد، پایان زندگی بیمار سرطانی توسط اعضای خانواده در بیمارستان دانشگاهی مونیخ پرداخته نشان می
دهند. همچنین خانواده نوعی  های بیشتر بوده، ترجیحات درمانی بیمار را شکل می ان عمر بیمار، خواهان درماندر مراحل پای

 کنند. را تجربه میگیری برای پایان زندگی بیمار  پریشانی عاطفی ناشی از تصمیم
ناشی از  خستگیِ عاطفی، های واکنش و ثباتی شغلی، بی فرسودگی پریشانی، بالای سطوح اخلال در روال روزانه زندگی،

 اولیه مراقبان روی ی پیش عمده های چالش از اجتماعی و اقتصادی متعدد های آسیب سلامت، شدن مخدوش مراقبت،
 (. 0104و دیگران،  3؛ پن0100و دیگران،  4؛ عابده0104و دیگران،  6است )ویکاکسونو خانواده

انکولوژی در (، در مطالعه تجارب مراقبت از بیماران سرطانی در مرحله متاستاز در یک بیمارستان 0113) 9لئونیدو و گانوسی
 خانواده اعضای بحث محل و نبوده یکدست کنند می ایفا خانواده اعضای که ای مراقبتی های دهند نقش نشان می قبرس،

 مورد در اطلاعات برکسب علاوه مراقبان، های ویژگی با رابطه در مراقبتی تجربیات های تفاوت و ها شباهت فهم. باشد می
 توسعه در آتی های تلاش برای رهنمودهایی خود، نقش با بهتر سازگاری برای مراقبین استفاده مورد حمایتی و ای مقابله منابع

 اعضاء خانواده بعضاًکند. نتایج مطالعات مشابهی نیز حاکی از آن است که حمایت  می فراهم جمعیت این برای لازم مداخلات
                                                           
1. Lewis 

2. bridging social capital 

3. Ang 

4. Najjuka 

5. Laryionava 

6. Wicaksono 

7. Abede 

8. Pan 

9. Leonidou & Giannousi 
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اند. به عبارت دیگر، آنها از کمیت و کیفیت  کمتر از حد نیاز بوده و مراقبانِ اصلی از حمایتِ کمِ سایر اعضای خانواده ناراضی
ای و  ی بیشتر از سوی پیوندهای شبکهها حمایتحمایت خانواده رضایت ندارند. تمایل و خواستِ این مراقبان به دریافت 

 (.0113؛ کیم و کیم، 0103و همکارانش،  1عملکرد آن، نشان دهنده سطح پایین حمایت از بیمار است )بیچارد نارضایتی از
اساسی باشد چرا که روابط مراقبت  د در بهینه نمودنتوان می ت در فرآیند مراقبتتعاملاهمچنین، درک نمادها و 

براساس  های نمادین خود را داشته و رفتار این کنشگران جهان کنشگرانِ مختلف )مراقبان و بیماران(، آداب تعاملی برگرفته از
 بعنوان همچنان مراقبتی، و حمایتی نهایت، روابط در(. 0101 ،3؛ کاکس و لی0119، 0سن و تجربه متفاوت است )کرسوسیمو

 از ناپذیر جدایی بخشی عنوان به اجتماعی سرمایه گنجاندن اهمیت دهنده نشان که شده شناسایی اصلی محافظتی عامل
 سلامت ادبیات در خانواده اجتماعی سرمایه مفهومی اما، بررسی(. 0115و دیگران،  4باشد )جوبرت می[ مراقب و] بیمار تجربه
 درک برای و داشته سلامت بر متمایزی تأثیرات آن اجزای بوده، بعدی چند خانواده اجتماعی سرمایه دهد، می نشان

  (.0114است )آلوارز، کاواچی و رومانی،  نیاز مورد بیشتری تحقیقات سلامت با خانواده اجتماعی سرمایه رابطه و ها مکانیسم
 معانیِ که است اجتماعی -انسانی تعامل و رابطه نوعی دهد مراقبت، می نشان خارجی و داخلی مطالعات نتایج بر ملیأت

ی متفاوت ها حمایتها و  . با توجه به نقششود میاز نو تعریف  آن و در سایه بیماری از خود و خانواده در بستر مراقبان
پیوسته به این تعاملات، زمینه مهمی است که در کمیت و های  مراقبان، ساختار سرمایه اجتماعی حاکم بر خانواده و ارزش

های  هم مزیتها و  ها و کاستی کند به نحوی که هم بخش مهمی از چالش خانوادگی ایفای نقش میهای  کیفیت مراقبت
شناسایی شده در فرآیند مراقبت که در تجارب زیسته مراقبان دیده شد، به خانواده )منابع، سطح انسجام و احساس تعلق 

 ( مربوط بوده است. اعضای خانواده، شبکه روابط و ...
ها است، اما  قبتی خانوادههای مزمنی مانند سرطان که به معنی سنگین شدن بار مرا با وجود آمار فزاینده ابتلا به بیماری

 مطالعات داخلی کافی درباره تجارب و مسائل مراقبان بخش غیررسمی یا خانواده انجام نشده است. مطالعات موجود نیز عمدتاً
ها از سرمایه اجتماعی خانواده در پدیده مراقبت  اینکه نحوه استفاده خانواده باشد. مضافاً بازگوکننده تجارب فردی مراقبت می

فول مانده، مطالعات انگشت شماری هم که بصورت کمی به موضوع سرمایه اجتماعی و سلامت پرداخته، پاسخگوی مغ
     باشد. ابهامات موجود درباره ابعاد و سطوح مختلف سرمایه اجتماعی و نقش آن در مراقبت و سلامت نمی

باشد. مطالعه کیفی و اختصاصی سرمایه  خلی میهای مطالعات دا توجهی به سرمایه اجتماعی منفی نیز از دیگر کاستی بی
اجتماعیِ خانواده با تمرکز بر نقشی که این سطح از سرمایه اجتماعی در مواقع بحرانِ سلامت در خانواده و مراقبت از بیمار 

خانواده در بخش های سرمایه اجتماعی  تواند به تولید دانش درباره استفاده بهتر از ظرفیت کند حائز اهمیت بوده، می ایفا می
 های غیررسمی کمک نماید. مراقبت
 

 بندی خلاصه و جمع
براساس چهارچوب مفهومی مطالعه حاضر، بخشی از واقعیت اجتماعیِ مراقبت چیزی است که در کنش متقابل افراد )پزشک، 

، گروه تاکید دارد. یقیناًگیرد که بر اهمیت زبان و جستجوی معنا در زندگی این  بیمار؛ مراقبان رسمی و غیررسمی( شکل می
 یابد.  میجستجو و بازسازی معنای زندگی، در کنش متقابل مراقبان که با چالش بیماری در خانواده روبرو هستند، برجستگی بیشتری 

موضوع مشترک بین پدیدارشناسان برجسته چون سارتر، مرلوپونتی و هایدگر، این است که شناخت ما از جهان، شناختی 
ور است. با  ها( غوطه اهداف، برنامه ها، آشنا )فعالیت غال بدن به جهان است که بواسطه آن فرد در جهانی نسبتاًبواسطه اشت

. خانواده و مراقبان نیز روال شود میوری در آن مختل  تغییر بدن بواسطه بیماری، این جریان )روال عادی زندگی( و غوطه
زعم پدیدارشناسان و  کند. به انی و روابط سابق احتمالا در اثر بیماری تغییر میکه مع کنند چرا عادی زندگی خود را تجربه نمی

                                                           
1. Bouchard 
2. Cersosimo, 2019 
3. Cox & L  
4. Joubert 
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های عادی و از نو تعریف  دیدگاه اندیشمندان کنش متقابل نمادین، بیماری از توان منحصر به فردی در فرو ریختن روال
تواند کمک  سایه بیماری ایجاد شده، میتعریف زندگی و معانیِ آن که در  کردن آن برخوردار است. لذا، فرصت تاملی و باز

گیری معانی اجتماعی و روابط انسانی در سطح خانواده و در فرآیند مراقبت کمک نماید.  موثری در فهمِ چگونگی شکل
تواند به عنوان بستری برای  های پدیدارشناسی بر اهمیت تجارب مشترک تاکید دارد. سرمایه اجتماعی نیز می نظریه
گیری معانی اجتماعی ضمن توسعه روابط انسانی در تجربه مشترکی چون  ، شکلها عمل کند، مضافاً تجربهگیری این  شکل

های سرمایه اجتماعی،  تواند به تقویت سرمایه اجتماعی نیز کمک کند. بنابراین، استفاده از ترکیبی از نظریه مراقبت، می
 باشد. تواند سودمند می پدیدارشناسی و کنش متقابل در این زمینه

 

 پژوهش  روش

مطالعات متعددی بالاخص مطالعات خارجی با رویکردی پدیدارشناختی، نقش و سهم سرمایه اجتماعی در سلامت را مطالعه 
 1)مپنجاغیررسمی به محققان کیفی کمک کرده است های  اند. پدیدارشناسی، در کشف سرمایه اجتماعی و ارزش شبکه نموده

 (. 0100و دیگران، 
های  یی است که مراقبان خانواده تحت عنوان مراقبتها حمایتهدف این مطالعه، درک و شناخت شبکه پیوندها و 
برای فهم  0گیرند. به این منظور از روش پدیدارشناسی تفسیری غیررسمی در فرآیند مراقبت از بیماران سرطانی به کار می

باشد  ی این تجربه در بین آنان میای فهم تجارب زیسته مردم و معناتجارب مراقبان استفاده گردید. پدیدارشناسی، روشی بر
های  یافته استفاده شد و داده ساختار ها در این مطالعه، از مصاحبه عمیق و نیمه آوری داده برای جمع(. 9: 0114، 3)آلیس

 کلایزی به شرح زیر تجزیه و تحلیل شد: مرحله و با استفاده از روش 4گردآوری شده طی 
کنندگان درباره چگونگی روابط خانوادگی در فرآیند مراقبت از بیمار برای مانوس شدن با آنان،  مطالعه اظهارات مشارکت

کننده حمایت از بیمار باشد؛ فرموله  کننده یا مختل استخراج جملات مهم که بیانگر پیوندها و هنجارهای خانوادگی تسهیل
جملات و توصیفات مهم، ارائه توصیف جامع از الگوی تعامل اعضای خانواده کردن معانی از طریق تامل بر معانی این 

ها با  های بدست آمده از تجارب مراقبان؛ ارائه ساختار ذاتی سرمایه اجتماعی خانواده؛ اعتبارسنجی یافته براساس تلفیق تم
 کنندگان.  مراجعه به شرکت

کننده به  و همراهانِ مبتلایان به بیماری سرطان مراجعه مراقبان خانوادگی مطالعاتی در این تحقیق، شامل  جامعه
 13معیارهای ورود به مطالعه، داشتن تجربه مراقبت منظم از بیمار بوده است که با انجام باشد.  میبیمارستان امید شهر ارومیه 

کنندگان استفاده  مشارکتهای به دست آمده از  جهت تحلیل یافته 4از روش تحلیل مضمون ها به اشباع رسید. مصاحبه، داده
بندی شده در قالب جدول پیاده  های تهیه شده از مصاحبه، به منظور فهم تجربه مراقبان بصورت طبقه شد. در مرحله اول، متن

های اولیه سازنده تجربه و ادراک مراقبان از پیوندهای  مطالعه گردید. در مرحله بعدی، مفاهیم و سازه و جهتِ تفسیر مکرراً
 های حاکم بر این پیوندها، با کدگذاری باز احصاء گردید.  ی و ارزشخانوادگ

های  های اولیه از آن احصا گردید. سازه عبارت معنادار بدست آمد و سازه 363از اظهارات مشارکت کنندگان، در مجموع 
به دست آمده از کدگذاری اولیه برای رسیدن به مفاهیم انتزاعی، مرور و کدگذاری محوری انجام شد. کدها و مفاهیم فرعی 

های بدست آمده، ادراک مراقبان از  بندی شد )مرحله تلفیق(. با بررسی مجدد مضمون انتخابی در قالب مفاهیم اصلی دسته
ی حاصل، این مضامین در اختیار ها مضمونپیوندهای خانوادگی در مراقبت از بیمار تشریح گردید. برای تجدیدنظر و یا تائید 

ی  تواند تجربه خود را ساختارِ پدیده کننده می کنندگان نیز قرار گرفت تا اطمینان حاصل شود مشارکت مشارکتنظران و  صاحب
 ظهور یافته از این فرآیند بازیابد.

                                                           
1. Mpanje 

2. Interpretative Phenomenological analysis 
3. Alase 

4. thematic analysis 
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های خودبازبینی محقق، و مراجعه به اعضا و متخصصان استفاده گردید. برای  مین باورپذیری پژوهش، از تکنیکأبرای ت
هل، تحصیلات و وضعیت شغلی ارائه و أکنندگان شامل سن، وضعیت ت ها، توصیف جامعی از شرایط شرکت دادهپذیری  انتقال

 ارجاعی استفاده گردید.  پذیری نیز، از روش کفایت برای اطمینان

 کنندگان در مطالعه شخصات شرکت: م1شماره جدول 

 وضعیت اشتغال وضعیت تاهل تحصیلات سن جنسیت کد

 بازاری مجرد کاردانی 31 زن 1

 کارگر متاهل سواد بی 69 زن 0

 پیمانکار ساختمان متاهل فوق دیپلم 35 مرد 3

 معلم متاهل کارشناسی  40 مرد 4

 دار خانه متاهل کارشناسی 51 زن 5

 راننده متاهل نوشتن-خواندن 64 مرد 6

 دار خانه متاهل دیپلم 39 زن 4

 کارمند متاهل کارشناسی ارشد 46 مرد 3

 کارمند        متاهل کارشناسی 50 مرد 9

 فرهنگی متاهل کارشناسی ارشد 44 مرد 11

 فرهنگی متاهل کارشناسی ارشد 34 زن 11

 دار خانه متاهل ابتدایی 56 زن 10

 خیاط متاهل  دیپلم 44 زن 13

 های پژوهش منبع: یافته                        
 

 های پژوهش یافته
مطالعه حاضر، دست یابی به پاسخ این پرسش است که مراقبان خانوادگی در فرآیند مراقبت از بیمارِ مبتلا به سرطان، هدف از 

ها و هنجارهای تنیده شده در این  پیوندها و روابط خانوادگی روزمره خود را چگونه معنا و تفسیر کرده؟ و چه ادراکی از ارزش
 مین اصلی برآمده از اظهارات مراقبان در این مطالعه پرداخته است.روابط دارند؟ سطور زیر، به تشریح مضا

 ها مضامین بدست آمده از تحلیل داده :0شماره جدول 

 ی فرعیها مضمون ی اصلیها مضمون

 بازتعریف انتظارات 

 دیرپایی وظیفه 

 گری  مطالبه
 تمرکزِ توجه بر بیمار

 چرخه مراقبت

 جبران 

 گریزی  مسئولیت
 بار مسئولیتزیر 

 سرمایه اجتماعی سوخته

 تحلیل مالی حامی

 تنشهای خانوادگی 
 سرزنش شدن

 با هم غرق شدن

 زبان رنج

 تندتند حرف زدن 

 ایجاد امیداوری 

 تشویق برای مبارزه

 های پژوهش منبع: یافته             
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 بازتعریف انتظارات 

های اجتماعی و هنجار عمل متقابل اشاره دارد. عمل متقابل، کمک متقابل بین  شبکه -سرمایه اجتماعی به ارتباط بین افراد 
توان نوعی ارتباط، هنجار و عمل متقابلِ بین مراقبان در مراقبت از بیمار در خانواده در  می مراقبت رااعضای یک جامعه است. 

 نماید.  می گیرد که فعل مراقبت را نیز تقویت می مراقبان صورتهای  تفاده از منابع و توانمندیکمک و مراقبت با اسنظر گرفت. 
باشد  می به روش تحلیل مضمون در این مطالعهها  بازتعریف انتظارات، اولین مضمون اصلی بدست آمده از تحلیل داده

احصا گردید  "تمرکزِ توجه بر بیمار"و  "گری مطالبه"، "دیرپایی وظیفه"که با کدگذاری انتخابی از سه مضمون فرعی شامل
باشد.  می که نکته اشتراک آنها پرداختن به انتظارات پیش و پس از پدیداریِ بیماری در خانواده یا ساخته شدن وظیفه مراقبت
آمد. دو  مفاهیم فرعی مذکور نیز طی کدگذاری محوری از مفاهیم اولیه یا جملات مهم سازنده تجارب مراقبان بدست

مضمون اول، بیانگر تجارب مشارکت کنندگان پیش از ساخت وظیفه مراقبت در خانواده و گویای یک الگویِ ارتباطی دیرپا و 
باشد که طی مراقبت از عضو مبتلا به سرطان تا حدودی مورد بازبینی  می قدیمی به همراه هنجارهای پیوسته به این روابط

فراد در بطن روابط خانوادگی و انتظارات پیوسته به جایگاه و موقعیت افراد به شکل وظایف اکمک و  قرار گرفته است.
های خانواده سنتی، تشویق فرزند، بویژه فرزندِ ذکور به مراقبت،  ای در تاریخچه خانواده شکل گرفته است. از مشخصه پیچیده

انتظارات و تامین آن از سوی شخص مراقب بعد از رسیدگی و تامین نیازهای مادی خانواده اولیه است. ممکن است تداوم این 
های خانواده اولیه و ثانوی تبدیل گردد. پدیداری بیماری، از توان تغییر این الگوهای  گیری خانواده ثانوی به کانون انتقاد و تنش شکل

 نمود.  مینها بسیار دشوار قدیمی و دیرپای وظیفه و کمک در خانواده اولیه برخوردار است درحالیکه در شرایط عادی تغییر آ
گفت  دادم. مادرم می ام را می های خانواده سالگی هزینه 13خیلی زود استخدام شدم از "گوید:  می11بعنوان مثال کد 

گفت برادری، وظیفته ... جهاز خواهرت را بده، و ... زندگی  اوضاع خونه خوب نیست با برادرم براش خونه جدید ساختم. می
شروع کردم سختی کشیدیم زنم از این اوضاع راضی نبود همیشه میگه کارهای تو من را مریض کرد بالاخره  خودم را از صفر

. دیگه جا نداشت بیشتر از این از خودمون بگذریم اره خانومم فداکاری را قبول نداشت وقتی هم مریض شدهر کی اخلاقی د
 "کردم ام را صرف درمان همسرم می باید تمام وقت و دارایی

کردن و همه اختیارات با مادر بود. مادر من هم  می قدیما، برادرها و زنهاشون با مادرشوهر با هم زندگی"گوید:  می 3کد 
 کردیم. میونه خانمم با مادرم خوب نبود اما فکر می سالشه و هنوز تو حال و هوای قدیمه. بعد ازدواج با مادرم زندگی 36
سال پیش زندگی  51های  های امروز مثل زن همسرم اوضاع را عوض کرده ... نمیشه با زنکردم باید تحمل کنم. بیماری  می

 "کرد. تحمل نمیکنن ...

 

 چرخه مراقبت 
با تمرکز بر شبکه  که ذکر شد مراقبت، عمل متقابل بین اعضای خانواده در حمایت از بیمار است. سرمایه اجتماعیطور همان

تواند به درک بهتر روابط مراقبان و بیماران کمک کند.  می نماید، می خانگی را تسهیلهای  روابط و هنجارهایی که مراقبت
برخی از اعضای خانواده در های  چرخه مراقبت، به تقسیم نابرابر مسئولیتِ مراقبت بین اعضای خانواده و ناکافی بودن کمک

ا حدودی از هنجارهای عمل متقابل گیری چنین چرخه ناموزونی ت باشد. ساخت و شکل می مقایسه با مراقبان فداکارتر خانواده
 "گریزی مسئولیت"، "جبران"های  پدیدهباشد.  می که بیانگر سویه تاریک سرمایه اجتماعی خانواده شود می در تاریخچه خانواده ناشی

کنندگان  مفاهیمی است که سازنده مضمون چرخه مراقبت در تجارب مراقبان است. اظهارات مشارکت "زیر بار مسئولیت"و 
دهد، مراقبت از عضو بیمار، مسئولیتی است که هنجارهای قدیمی خانواده، در چگونگی تقسیم و پذیرش این  شان مین

بطور معمول اعضایی که قبل از پدیداری بیماری مسئولیت بیشتری در کند.  مسئولیتِ جدید همچنان نقش مهمی ایفا می
مراقبت از بیمار بر دوش آنها قرار گرفته   کمک و حمایت از خانواده بر دوششان بوده هم اینک نیز بیشترین بارِ مالی و عاطفی

طور که در گذشته انجام هر  همان کنند. های مذکور شانه خالی می است و در مقابل برخی دیگر به انحاء مختلف از مسئولیت
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، این افرادکاری برای خانواده بوسیله این افراد بلاعوض نبوده، اینک نیز مراقبت از بیمار یا انجام کاری برای بیمار از سوی 
م کند، به انجام کاری کوچک تن دهد. بنابراین انجا باید به نوعی جبران گردد تا شخصی که از زیر مسئولیت شانه خالی می

گیرد تا محدود مانده و همچنین در اسرع وقت جبران گردد.  ، با اکراه و چشمداشت صورت میی مراقبت از سوی برخیکارها
های بیشتری در قبال خانواده پذیرفته بودند، در امر مراقبت از بیمار نیز  اعضاء فداکار خانواده که از گذشته، مسئولیت نهایتاً

 همچنان سهم اصلی را دارند. 

بندی کردیم که هر  روزی داره، اومدیم نوبت بیمار هفت روز هفته نیاز به مراقبت شبانه"گوید:  می 4ه عنوان مثال، کد ب
موندیم. دایی بزرگه با پسرش اگه یک  ام تنها کسانی بودیم که می کس یک شب پیش پدربزرگم بمونه اما من و دایی وسطی

میگفتن از صبح ما پدر و پسری پدرمان درآمده. هی میگفتن که یه جوری  ام موندن به دایی وسطی می ربع پیش پدربزرگ
 ."جبران بشه. عادت کردن تا پولی چیزی دستشون ندی کاری نمیکنن

زنیم. برادرم و زنش طبقه  کنیم و هر هفته به مادرم تو شهرستان سر می ما تو یه شهر دیگه زندگی می"گوید:  می 5کد 
کردن. مادرم که مریض شد برادرم و زنش گفتن خونه را به نام ما بزنید وگرنه ما از مادرتون  می مان زندگی پایین خونه پدری

ها مادرم را میارم  کنیم. خونه را هم به نامشون زدیم، اما شروع کردن حرف از فروختن خونه میزنن. بیشتر موقع مراقبت نمی
 "شدیم و ...  ی خودم چون مدام میگن ما دیگه خسته خونه

کنه که چرا تو همیشه باید پیش ننه بابات بمونی؟ چرا تو باید خرج دوا  زن من همیشه گله می"گوید:  می 4 کد
ات. اون خواهرت هم یکی را میفرسته ماه به ماه از  دکترشون را بدی؟ بقیه هیچ کاری نمیکنن افتادن دنبال سند خونه پدری

و خوراک و درمان اینها هم میفته پای ما. میگم چکار کنم اینها  پدرت پول بگیره که قسط الگنوهاش را بده. خرج خورد
 "مسئولیت سرشون نمیشه من هم نباید بفهمم؟

 

 سرمایه اجتماعی سوخته
های  تنش"، "تحلیل مالی حامی"های  های حاصل از مصاحبه در بخش سرمایه اجتماعی سوخته پدیده با تحلیل داده

سرمایه اجتماعی سوخته به وضعیتی اشاره در تجارب مراقبان دیده شد.  "با هم غرق شدن"و  "سرزنش شدن" ،"خانوادگی
روند. به عبارت  ی اجتماعی به دلیل فشارهای ناشی از مراقبت از بیمار، تحلیل میها حمایتروابط و   دارد که در آن شبکه

های خانوادگی، یا  های مالی سنگین درمان، تنش از هزینه تاًبهتر، این تحلیل و فرسایش سرمایه اجتماعی خانواده، عمد
کردند، دیگر قادر  . در این حالت، روابطی که قبلاً به عنوان منبع حمایت عمل میشود میانتظارات ناعادلانه از مراقبان ناشی 

د برای جلوگیری از این رس می کنند. که به نظر به ارائه کمک مؤثر نیستند و مراقبان احساس ناامیدی و درماندگی می
 .ها ضروری است های حمایتی و تقسیم عادلانه مسئولیت وضعیت، تقویت شبکه

ای با اعضاء خانواده نخستین خود قرار دارد که طی آن نظامی از انتظارات حول نقش وی وجود  عضو فدارکار در رابطه
گروهی ایجاد و تقویت شده است. اما همانطور  درونها و هنجارهای  داشته و فعل فداکاری در طی زمان با پوششی از ارزش

که ذکر شد، فداکاری در واقعیت با تولید برخی مسائل از جمله تحلیل مالی و تنش همراه بوده، طوری که بیمار، وضعیت خود 
من خود مراقب هایش، دا ها و گرفتاری ها و مشکلات زندگی دانسته که رنج ناشی از آن، یعنی بیماری با استرس را نتیجه تنش

 را هم گرفته است. 
کردم به وقتش اونها  ام پولی بخواد و من ندهم. فکر می من دلش را نداشتم که خانواده"گوید:  می 11کد  به عنوان مثال

کنند که نکردند. همسرم میگه هر چی داشتی دادی دور و بریهات خوردن. سهم من هم شد رنج و  هم به من کمک می
های تو مریضم کرد. به وقتش به حرفم گوش نکردی دیدی نتیجه  عقلی اش گریه میکنه میگه بی محنت و حسرت. همه

تعصبت به اونها چی شد؟ الان کجان؟ با من بشین تو راهرو بیمارستان. حالا دیدی دردهایی که به من دادی، خودت هم 
 "میکشی ... با هم غرق میشیم



 04 سرطان از مراقبت در ها خانواده زیسته ي تجربه فهم: رنج در مسیر
 
  

 

 

از نظر همسرم، من مسئول بیماریش هستم نمیتونم قانعش کنم که بیماری قسمته از نظر اون "گوید:  می 9کد 
ها بالا پایین داشته ...  کنم زندگی ما هم مثل خیلی بیماریش نتیجه زجرهایی هست که تو زندگی با من کشیده. انکار نمی

 "میگه حالا با من زجر بکش

 

 زبان رنج
برد. مراقبت، صرفا بواسطه منابع  می افراد خانواده بهرههای  که برای حمایت از بیمار از منابع و قابلیت مراقبت مسئولیتی است

 مالی و مادی میسر نمی شود بلکه زبان و کلام در قالب حمایت عاطفی و کلامی در مراقبت به شکل زبان رنج پدیدار
اجتماعی خانواده در فرآیند مراقبت است. در این مطالعه اشکال . چنین قابلیتی همانند منابع مالی، سازنده سرمایه شود می

شناختی و عاطفی سرمایه اجتماعی خانواده در کنار منابع مالی خانواده، نشان دهنده مکانیسم عمل سرمایه اجتماعیِ خانواده و 
 باشد. می اشکال مختلف آن در تسهیل مراقبت

تشویق برای "و  "ایجاد امیدواری"، "تند تند حرف زدن"های  ج، پدیدههای حاصل از مصاحبه در زبان رن با تحلیل داده
در تجارب مراقبین از عضو بیمارِ خانواده به دست آمد. جهانِ بیماری، جهان متفاوتی است و کسانیکه که از بیمار  "مبارزه

های غالبِ زندگی  و اندوه، صورت هایی، غم، ترس برند. در چنین موقعیت  کنند در حال و هوای متفاوتی به سر می مراقبت می
زبانِ رنج، نقش  رسد این زبان یا به عبارت بهتر، . به نظر میشود میباشد که در بستر آن، زبان متفاوتی به کار گرفته  می

نیز اعضاء خانواده در جریان مراقبت از بیمار، از زبان ترتیب،  و بهبود کیفیت مراقبت دارد. بدین مهمی در مدیریت احساسات
که شامل گفتارهای  کنند هایی استفاده می کمال بهره را گرفته و براساس وضعیت پرنوسان جسمی و روحی بیمار از شیوه

کنند با احساسات منفی  باشد. مراقبان با استفاده از این ابزار زبانی، سعی می تشویقی، ایجاد امیدواری و تندتند حرف زدن می
 ویت و او را به ادامه مبارزه با بیماری ترغیب نمایند. مقابله کرده، روحیه بیمار را تق

کنم تند  کنه ... شروع می زنه و گریه می وقتی خواهرم از آینده نامعلوم خودش حرف می"گوید: می 13به عنوان مثال، کد 
ی میشن؟ هاش چ فهمم چی میگم ... نمیخوام غرق این فکرها بشه که خودش چی میشه؟ بچه تند حرف زدن. خودم هم نمی

  "زندگیش چی میشه؟ و ...
ام خودش را نبازه، خودم جدا رفتم پیش دکتر بهش گفتم بهش نگو تومورش بدخیمه،  برای اینکه خاله"گوید:  می 1کد 

 "اش را عوض کنه و درمان بشه تا تبدیل به بدخیمی نشه یهذخیمه، باید بگه بخنده، تغ بگو خوش
کنه ... مجبور میشم به دروغ بگم  می تابی هایی که داره یا ساکته یا بی ترس شوهرم بخاطر دردها و"گوید:  می 0کد 

 "ببین امروز رنگ و روت بهتر شده ... چیزی نیست میگذره ... به زودی با هم میریم مسافرت و ...
ی. هات بجنگ. تو هنوز جوونی، قوی هست کنم بهش امیدوای بدم. میگم بخاطر من و بچه گوید: سعی می می 11کد 

 "گذاری و ... ایمان داشته باش ... این را هم پشت سر می
 

 گیری  بحث و نتیجه
 باا  خاود  هاای  یافته و نتایج مقایسه و بحثدر این بخش ابتدا با کمک مبانی نظری، پیشینه، تجربیات خودتان را تببین کنید. 

گیری بهتر است از بحاث جادا باشاد، ساپس      در نهایت نتیجه بگیرید. این نتیجه. است اجباری و الزامی پیشین های پژوهش
 پیشنهادهایی کاربردی و یا پژوهشی را ذکر کنید که مستقیما منتج از پژوهش شما باشد.

 ها در مواجهه با سرطان را توان فشار و تحول در نقش مراقبتی خانواده مل بر مضامین بدست آمده از این مطالعه، میأبا ت
دهد که چگونه فشار ناشی از بیماری سرطان  این مفهوم نشان میهای خانوادگی تلقی نمود.  هسته مرکزی پدیده مراقبت

. کشف و فهم شود میها  های مراقبتی پیچیده، و تحلیل سرمایه اجتماعی در خانواده باعث تغییر در انتظارات، ایجاد چرخه
ها در مواجهه با سرطان  تواند به عنوان چارچوبی برای درک تجربیات خانواده یای مانند مراقبت، م هسته مرکزی و ذات پدیده
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سطور زیر، به تشریح مضامین اصلی سازنده تجاربِ مراقبانِ خانوادگی از پیوندها و روابط خانوادگی در فرآیند  .عمل نماید
 مراقبت از بیمار اختصاص دارد. 

انواده اولیه بوسیله شخص مراقب و تحت فشار نقش مراقبت است است. هر بازتعریف انتظارات، بیانگر تعدیل انتظارات خ
باشند. براساس چهارچوب مفهومی تحقیق  دو خانواده اولیه و ثانوی در این مطالعه خواهان کنترل منابع و روابط مراقب می

ماعی است. البته خانواده سنتی مورد آلی برای به حداکثر رساندن سرمایه اجت حاضر و دیدگاه کلمن، خانواده سنتی، ساختار ایده
 اپوخههوسرل آن را که  بیانگر نوعی تعلیق باورهای مراقبان نیز استای است. بازتعریف انتظارات،  نظر کلمن، خانواده هسته

 توان در فاصله گرفتن شخصِ مراقبت دچار تعلیق شود که شواهدِ این امر را می« 1نگرش طبیعی» . بیماری باعث شدهنامد می
که نقش ها و دنیای پیشین مراقب دید. این یافته، تا حدودی با نتایج مطالعات پدیدارشناختی پیشین متفاوت است  از ارزش

، پدیدارشناسیِ جهان و تغییر نگرش، اند. ظاهراً پدیدارشناختی بیماری را درمورد مراقبان و بازتعریف معانی نادیده گرفته
های مطالعات پیشین در فهم تجارب مراقبان  از دیگر کاستیای است که بیشتر در مورد بیماران گزارش شده است.  یافته

خانوادگی در استفاده از سرمایه اجتماعی خانواده، نپرداختن به تفاوت نقش خانواده اولیه و ثانوی در چگونگی توسعه سرمایه 
 تماعی یا محدود نمودن آن در فرآیند مراقبت است. اج

دهد که اعضای خانواده در پذیرش و تقسیم نقش مراقبت به شکل متفاوتی عمل کرده  مضمون چرخه مراقبت نشان می
 نمودند، برقرار بوده، تا حدودی شکننده و و تداوم مراقبت گاه از طریق جبرانِ کارهای اعضایی که سابقا حمایت کمتری می

 محدود است. 
هایی که شخص در شرایط عادی داشته  براساس چارچوب مفهومی مطالعه حاضر و دیدگاه سارتر، فضا، روابط و فعالیت

. به عبارت شود می یا بیمار ظاهر دیگری برای که خودی است-بر اثر مراقبت از بیمار تغییر کرده است. مراقب بودن، ابژه
دیگری یعنی بیمار و خانواده )انتظارات خانوادگی( شکل گرفته است. براساس دیدگاه کلمن دیگر، فهم مراقب از خود بواسطه 

کند اما از دیدگاه بوردیو،  نیز، سرمایه اجتماعی در خانواده مبتنی بر اجماع بوده و انطباق برای منافع جمعی را تضمین می
های مطالعه  م نابرابری استفاده شود. براساس یافتهتواند برای منافع شخصی و تداو سرمایه اجتماعی خانواده همچنین می

 هایی که از جزئیات توجه به تجارب زیسته بدست حاضر نیز هر دو فرآیندِ مورد نظر کلمن و بوردیو بصورت آمیخته با تفاوت
اده وجود آید، قابل استنباط است. قبل از مطرح شدن نقش مراقبتی، روابط حمایتی، هر چند بصورت یک طرفه در خانو می

گیری  اما شکل شود میکرد لیکن، در فرآیند مراقبت، حمایت یک سویه تا حدودی تعدیل  داشت که از عضو ضعیف حمایت می
و همکارانش  3(، بیچارد0110) 0هورسفال، نونان و لئونارد باشد. این یافته با نتایج مطالعه ی جدید، نیازمند جبران میها حمایت

باشد که نشان دادند،  ( همسو می1411محمدیان و همکاران ) ،(1410قاسمی و همکارانش ) (،0113) 4کیم و کیم (،0103)
کنند و در عین حال، مراقبت فرآیند پرتنشی است که همه به یک اندازه در آن  مراقبان، فعالانه روابط حمایتی را بسیج می

 د. های بین اعضا خانواده وجود دار ها و نارضایتی همکاری نداشته و بحث
کند که بیانگر همزیستیِ پرنوسان   گذاری را بازنمایی می سرمایه اجتماعی سوخته، روابط افراد خانواده در جامعه

گرایانه و فردگرایانه خانواده اولیه و ثانوی در ارتباط با مراقب است. هستی مراقب، زیستنی توام با تنش و  های جمع ارزش
  تعهدِ کامل به آنها در یک زمان واحد میسر نیست.نوسان از ارزشی به ارزش دیگر است که 

  میتسل» ای« شدن پرتاب»توان نوعی  تجربه مراقبت را می براساس چهارچوب مفهومی مطالعه حاضر و دیدگاه هایدگر،
از جهان  اودرک  کرده و رییتغ یبه طور ناگهان مراقب جهانِمراقب است در نظر گرفت.  که خارج از کنترل یطیبه شرا «شدن

بودنِ  مراقبان رسمی و متخصصین( را تلاش برای فهم در جهان شکسته است. سوناس، نقش مراقبان )عمدتاًدر هم 

                                                           
1. natural attitude 

2. Horsfall, Noonan & Leonard 

3. Bouchard 

4. Kim & Kim 
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دهد بیمار در مواجهه با مراقبِ  کند در حالی که یافته مذکور نشان می و برگرداندن مجدد مانوس بودگی تعریف می نامانوس
باشد که مراقب به آن عادت کرده است. بیماری، فرصت  اش می پیش از بیماری خود، تا حدودی خواهان تغییر جهان مانوسِ

زنی کمتری در برابر  سلامتی و شرایط مانوس، از قدرت چانه چانه زنی برای این تغییر را فراهم کرده است. چرا که بیمار در
 مراقب برخوردار بوده است. 

ت است که از نظر زمانی، بر روابط بعد از تشخیصِ سرطان متمرکز این یافته تا حدودی با نتایج مطالعات پیشین متفاو
کند و بیمار در سایه بیماری، خواهان حل  است. در مطالعه حاضر، بیماری نظم روابط پیشین و هنجارهای آن را دگرگون می

جوید و  روابطش می پیش از بیماری داشته است. بیمار، بهبودی خود را در بهبودی ای است که در روابط مسائل حل نشده
  ها و هنجارهای خود در رابطه است. خواهان رسیدن به ارزش

زبان رنج، شرح حال مراقبی است که در آخرین شکل و صورت زندگیِ بیمار با او همراهی کرده و بیمار را در گذار از این 
قواعد زبان در کاربست آن مربوط است.  های کلامیِ مراقب و آگاهی از کند. بخشی از فرآیند مذکور، به نقش مرحله یاری می

کند از هر گونه لغرش  می به عبارت دیگر، زبان ابزاری است که ایفای نقش مراقب بواسطه آن میسر شده، مراقب سعی
 کلامی یا عبارتی که ناخواسته تاثیر نامطلوبی بر بیمار دارد اجتناب نموده، زبان را در جهت تقویت بیمار و انگیزه دادن به وی

 گیرد.  به کار می
کنشگران اجتماعی بطور خلاقانه معانی را در فرآیند تعاملات  براساس چهارچوب مفهومی مطالعه حاضر و نظریه مید،

براساس دیدگاه مرلوپونتی نیز مراقب توجه (. 114: 0115دهند )چارمز و بلگریو،  اجتماعی توسعه داده، تفسیر نموده و تغییر می
بوده اکنون در  ها تیفعال نهیزم پس بیمار با تمام جزئیات و علائم پدیدارشونده معطوف کرده، بدنی که خود را به وضعیت بدن

های  مهارت(، تا حدودی همسویی دارد که نشان داد اگر 0119) 1قرار دارد. این یافته با نتایج مطالعه کرسوسیموکانون توجه 
 .توانند روابط مراقبت را بهینه کنند یر شود، تعامل و نمادها میرفتارها به درستی تفسو ها  کلامی و غیرکلامی، نگرش

های مطالعه حاضر حاکی از آن است سرمایه اجتماعی خانواده صرفا در خدمت منافع جمعی نبوده و  در نهایت، یافته
انیسم عمل سرمایه تواند در جهت منافع شخصی و تداوم نابرابری و تبعیض در خانواده مورد استفاده قرار گیرد. لذا مک می

مطالعات کیفی بیشتری به سرمایه اجتماعی خانواده  شود میاجتماعی در خانواده پیچیده است و براین اساس پیشنهاد 
 اختصاص یابد.

ها داشته،  رسد جدال بین منافع شخصی و جمعی نقش غیرقابل انکاری در فرسایش سرمایه اجتماعی خانواده به نظر می
ضمن اینکه زندگی بیمار و مراقبت از وی، به سان گذشته و پیش از بیماری، همچنان در کشاکش همین منافع جمعی و 

شناسی پیوندهای خانوادگی اختصاص  صیِ مداومی به آسیبهای تخص ، نشستشود میفردی در جریان است. لذا پیشنهاد 
 یافته و راهکارهایی برای برون رفت از مسائل خانوادگی بعنوان یک مطالبه اجتماعی مهم در سطح جامعه مطرح گردد. 

سطوح های مطالعات پیشین، فقدان مطالعات پیرامون سرمایه اجتماعی بویژه سرمایه اجتماعی خانواده در  یکی از کاستی
استانی و شهرستانی است. با توجه به تاثیر کمّیت و کیفیت سرمایه اجتماعی خانواده بر سرنوشت فردی و اجتماعی )ابتلا به 

، پایش منظم و مداومی از سرمایه شود میهایی مانند افسردگی و ...، ارتکاب خشونت خانوادگی، اعتیاد و ...(، پیشنهاد  بیماری
 ها صورت پذیرد. نهادهای ذیربط در سطح شهرستاناجتماعی خانواده از سوی 

راهکارهای برآمده از مطالعه و پایش سرمایه اجتماعی خانواده )تخفیف تبعیض و نابرابری  شود میتر اینکه پیشنهاد  مهم
 در خانواده اولیه و تعدیل فردمحوری خانواده ثانوی( در ارتقای سرمایه اجتماعی این نهاد بکار گرفته شود.

های  ، شاخه مددکاری خانواده در نهادهای دولتی و غیردولتی مربوطه فعال شده و در تهیه گزارششود میهاد پیشن
 مستمر میدانی و ارائه آن به متخصصان اهتمام ورزند. 

و (. OECD, 2023کنند ) با توجه به اینکه در حال حاضر، بیش از یک سوم بزرگسالان با یک بیماری مزمن زندگی می
به زبان رنج و توسعه مطالعات آن بیشتر توجه  شود میپیشنهاد  کند، تر می های خانوادگی را سنگین له، بار مراقبتاین مسا

                                                           
1. Cersosimo 
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گیری از تجارب آنان در بهبود کیفیت زندگی مراقبان و  تواند به شنیده شدن صداهای خاموش و بهره شود. چرا که این امر می
 بیماران کمک نماید.
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Introduction: With the emergence of a serious illness such as cancer, family 

relationships and their supportive role become more prominent. Therefore, 

the existence of these roles and relationships in a health crisis situation in the 

family can provide a framework for understanding the family's social capital 

in the development of palliative care. The aim of this study is to understand 

and recognize the network of connections and supports that family 

caregivers use as informal care in the process of caring for cancer patients. 

Given the evidence of erosion of family social capital in West Azerbaijan 

Province, paying attention to family care in serious illnesses can help clarify 

whether family social capital is reliable and has the necessary capacity to 

strengthen palliative care. 

Methodology: In this study, an interpretive phenomenological approach was 

used to understand the experiences of caregivers. Field data were collected 

using interview techniques and data saturation criteria from family caregivers 

and companions of cancer patients referred to Omid Hospital in Urmia.  

Results: Analysis of interview data revealed four main themes in the 

experiences of family caregivers: redefinition of expectations, the cycle of 

care, burned social capital, and the language of suffering. The stress and 

transformation of the caregiving role of families in the face of cancer can be 

considered the core of the family caregiving phenomenon. This concept 

shows how the stress of cancer causes changes in expectations, creates 

complex caregiving cycles, and degrades social capital in families. 

Conclusions: Discovering and understanding the core and essence of a 

phenomenon such as caregiving can serve as a framework for understanding 

families' experiences in dealing with cancer.  
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