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 Stroke is a leading cause of mortality and disability worldwide and the 

most common cause of adult disability in Iran. Its consequences extend 

beyond survivors, profoundly affecting family members and significant 

others. In many cases, responsibility for care falls on informal caregivers, 

particularly relatives. Although extensive research has examined caregiver 

burden and its physical and psychological effects, caregiving itself has 

received less attention as a relational and moral phenomenon. This study 

explores the lived experiences of family caregivers of stroke survivors, 

focusing on how caregiving transforms time, meaning, identity, and social 

relations. Adopting a narrative ethnographic approach within medical 

anthropology, the study draws on participant observation, semi-structured 

interviews with ten primary caregivers, and sustained engagement in 

caregiving settings. Narrative-interpretive analysis identifies three major 

themes. The first is suspended time, in which ordinary rhythms of everyday 

life are disrupted and caregivers inhabit an extended, exhausting present. The 

second is ambiguous loss, whereby caregivers confront the presence of a 

loved one who remains physically alive but is no longer the person they once 

knew. The third is becoming a caregiver, a process through which caregiving 

gradually becomes a central component of identity. The findings show that 

kinship obligations, moral commitments, and social expectations play a 

crucial role in sustaining caregiving practices. This study argues that care is 

not merely a set of practical activities undertaken in response to illness; 

rather, it constitutes a mode of engagement with vulnerability, suffering, and 

moral responsibility. On this basis, the concept of Care-Full Living is 

proposed as a conceptual horizon through which caregiving can be 

understood not simply as a response to crisis but as a way of being in the 

world emerging through sustained encounters with vulnerability, suffering, 

and responsibility. 
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Introduction 

Stroke is one of the leading causes of long-term disability worldwide. Advances in medicine 

have increased survival rates, yet many stroke survivors continue to live for years with physical, 

cognitive, and communicative impairments. Consequently, much of the responsibility for care shifts 

from hospitals and rehabilitation centers to the home, where family members assume primary 

caregiving roles. Assistance with daily activities, emotional support, treatment management, and 

continuous accompaniment become integrated into everyday family life. 

A substantial body of research has examined caregiver burden, burnout, anxiety, depression, and 

quality of life among caregivers. While these studies have provided valuable insights into the 

consequences of caregiving, they have generally framed care in terms of tasks, responsibilities, and 

burdens. As a result, its existential, moral, and relational dimensions have received comparatively 

less attention. Care is not merely something people do; it is an experience that transforms how 

individuals inhabit the world, understand themselves, and relate to others. 

Medical anthropologists such as Arthur Kleinman, Michael Jackson, Pauline Boss, and Arthur 

Frank have emphasized the importance of understanding the lived experience of illness, suffering, 

and care. Kleinman’s concept of moral experience directs attention to what is at stake in everyday 

life. Pauline Boss’s notion of ambiguous loss provides a framework for understanding situations in 

which a person remains physically present while undergoing profound transformation. Likewise, 

Arthur Frank has shown that narrative, with its disruptions, tensions, and discontinuities, is not 

merely a means of representing experience but also a way of living through disorder and sustaining 

life amid uncertainty. 

Despite the significance of these perspectives, relatively few studies in Iran have examined the 

experiences of family caregivers of stroke survivors. Most existing research has focused on the 

psychological or clinical dimensions of caregiving while paying less attention to how caregivers 

understand and narrate their experiences. This study seeks to address this gap by demonstrating how 

caregiving reshapes experiences of time, relationships, identity, and the lifeworld of caregivers. 

Accordingly, the central question is how caregivers of stroke survivors narratively configure their 

experiences and what underlying logics and structures of meaning shape those experiences. 

 

Discussion 

As participants’ narratives reveal, the experience of care cannot be adequately explained through 

concepts such as psychological distress, fatigue, or caregiver burden alone. Rather, these narratives 

depict entry into a world in which time, loss, responsibility, and identity acquire new meanings. 

The first major theme is suspended time. Caregivers repeatedly described inhabiting a temporal 

condition that belonged neither to the past nor to a clearly imaginable future. Daily schedules, sleep 

patterns, employment, education, and social relationships were reorganized around caregiving 

demands. Many participants felt trapped in an extended and exhausting present—one without a 

clear endpoint, where full recovery or the conclusion of caregiving responsibilities often seemed 

unattainable. For these caregivers, time was neither linear nor cyclical but fragmented and 

disrupted. The exhaustion of caregiving stemmed not only from the demands of daily tasks but also 

from the endless continuation of this condition and the need to live within a newly constituted 

temporal order. 

The second major theme is ambiguous loss. Caregivers frequently moved between memories of 
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the person before the stroke and the person they encountered afterward. They lived alongside 

someone who remained physically present but who, in many respects, was no longer the same 

parent, spouse, sibling, or relative they once knew. Consequently, they experienced a form of 

mourning that could never be fully completed because loss had occurred without death. This 

condition placed them at the boundary between hope and despair, presence and absence, and past 

and present. Such experiences constitute one of the deepest dimensions of caregiving-related 

suffering. 

The third theme concerns the process of becoming a caregiver. Participants’ narratives 

demonstrated that caregiving gradually evolved from a temporary responsibility into a central 

aspect of personal identity. Many described altered educational trajectories, career paths, and 

intimate relationships. At the same time, positive social feedback contributed to the stabilization of 

this identity. Expressions of admiration, appreciation, and respect served as sources of meaning and 

motivation while simultaneously making it increasingly difficult to step away from caregiving 

responsibilities. Under such circumstances, caregiving becomes not merely a duty but also a moral 

and identity-forming position. 

The findings further suggest that continued caregiving cannot be explained solely by cultural 

norms, social values, or individual choice. Kinship obligations, shared memories, feelings of 

indebtedness, emotional attachment, and moral responsibility collectively sustain caregiving 

relationships. From this perspective, caregiving is less the result of a single conscious decision than 

an ongoing process that is continuously reproduced and reinforced over time. 

 

Conclusion 

This study demonstrates that caring for stroke survivors cannot be adequately understood solely 

through concepts such as caregiver burden, psychological distress, or burnout. Although these 

dimensions are undeniably part of the caregiving experience, participants’ narratives reveal care to 

be a profoundly moral, relational, and existential phenomenon that permeates all aspects of life. 

The study also highlights that caregivers live within a condition of suspended time, in which the 

ordinary order of life is disrupted and future horizons are obscured by uncertainty. Simultaneously, 

they confront forms of ambiguous loss that prevent the completion of mourning. Through these 

experiences, caregiving gradually becomes a central aspect of personal identity, transforming how 

individuals understand themselves and their relationships with others. 

The findings further emphasize the importance of narrative in sustaining caregivers’ lives. 

Narratives are not merely retrospective accounts of experience; they are ways of giving meaning to 

suffering, enduring uncertainty, and continuing life under difficult circumstances. In this sense, 

narrative may be understood as a moral practice through which individuals reconstruct themselves 

amid demanding and often exhausting experiences. 

More broadly, this study argues that care is not merely a response to illness or disability. Rather, 

it constitutes a confrontation with human vulnerability—one that compels individuals to reconsider 

their relationships with others, suffering, and moral responsibility. From this perspective, Care-Full 

Living is proposed as the study’s central conceptual contribution. Care-Full Living refers not simply 

to the performance of caregiving practices but to an ethical orientation toward the world that places 

attentiveness to vulnerability, responsiveness to others, and responsibility at the center of social life. 

Although this concept emerges from the narratives of caregivers of stroke survivors, its 
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analytical potential extends beyond the context of stroke to illuminate broader forms of living with 

vulnerability, dependency, uncertainty, and suffering. The findings suggest that caregiving offers a 

wider perspective for understanding life under such conditions. In this sense, Care-Full Living may 

be understood not merely as a description of a particular situation but as a conceptual horizon for 

reflecting on human relationships, suffering, and moral responsibility in the contemporary world. 

Exploring its possibilities and limitations in other empirical settings may provide a productive 

direction for future research in the anthropology of care, suffering, and lived experience. 

Care-Full Living thus directs attention not only to what is at stake in people’s lives but also to 

how individuals reconstruct their lifeworlds and relationships through sustained encounters with 

vulnerability and suffering. As such, the concept may help extend studies of care beyond the 

domain of moral experience toward broader questions of living, being, and remaining alongside 

others. 
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ترین ومیر و معلولیت در جهان و در ایران، رایجترین علل مرگمهمعنوان یکی از  بهسکتة مغزی  

مراقبت دریافت  به  را  افراد  که  وضعیتی  است؛  بزرگسالان  معلولیت  طولانی علت  وابسته  های  مدت 

قرار  می نزدیک،  منسوبین  و  خانواده  اعضای  یعنی  غیررسمی،  مراقبان  بر دوش  عمدتاً  آن  بار  و  کند 

تجربمی نقش،  این  اهمیت  وجود  با  دگرگونی  ةگیرد.  و  مراقبان  و زیستة  نظم  در  مراقبت  که  هایی 

ای مستقل مورد بررسی قرار گرفته است. هدف  مثابه پدیده کند، کمتر بهترتیبات زندگی آنان ایجاد می

و   معنا  زمان،  دگرگونی  نحوۀ  واکاوی  و  مغزی  سکتة  بازماندگان  از  مراقبت  تجربة  فهم  پژوهش  این 

نگاری  گیری از روش مردم شناسی، این مطالعه با بهره این تجربه است. از حیث روش   هویت در خلال

یافته با  ساخت های رِوایی نیمههای آن حاصل مشاهدات مشارکتی و مصاحبه روایی انجام شده و داده 

یافته دارند.  را  سکته  از  بازمانده  فردی  از  مراقبت  تجربة  که  است  پایة  افرادی  بر  پژوهش،  این  های 

ریزی  توان با مضامینی چون درهم دهند که تجربة مراقبت را می ها و مشاهدات، نشان میتحلیل روایت

فرایندهای   مبهم«، و  اشکال مختلف »فقدان  با  مواجهه  قالب »زمان معلق«،  زندگی در  ریتم  و  نظم 

تنها مستمر نهها حاکی از آن است که مراقبت  بندی کرد. یافتهاستقرار و تثبیت در نقش مراقب صورت

قابل  روانی  و  جسمانی  میبار  تحمیل  مراقبان  بر  و  توجهی  هویت  موقعیت،  بازتعریف  به  بلکه  کند، 

می افق  آنان  زیستن  عمیقهای  فهمی  مراقبان،  زیستة  تجربة  بر  تمرکز  با  مطالعه  این  و  انجامد.  تر 

می شناختیانسان  ارائه  روزمره  زندگی  بستر  در  مراقبت  منطق  از  می تر  به سهم خود  و  به  دهد  تواند 
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 مقدمه 

نوروز   به  مانده  را شوکه کرد. من   23، ساعت ده شب  13۹7تنها چند روز  ما  ناگهانیِ پدرم خانوادۀ  که    1اسفند، سکتة 

تهران نبودم، فردای اتفاق و تنها چند ساعتی پس از آنکه پزشک آب پاکی را روی دست ما ریخته بود که بیمار امیدی برای 

ساعت از سکته حرکات دست و پا   24زنده ماندن ندارد به بیمارستان رسیدم. اما همان شب و فقط  کمی پس از گذشت  

و با    2یو سیآغاز شد. روزهای اوّل در مرز زنده ماندن یا نماندن بابا و سپس دو هفته اول و در شرایطی که همچنان در آی

ای در نوسان در حال دست و پنجه نرم کردن با بیماری بود، هنوز خود را در موقعیت تازه ایجادشده درک سطح هوشیاری

نکرده بودیم. پس از آن بود که رفته رفته و البته با کمترین آمادگی ممکن در زمرۀ مراقبان و همراهان فردی رها شده از  

ای فراهم شد، خود بخشی از این مطالعه  ها از چه مجاریها و انتقال تجربهها و آموزشسکتة مغزی قرار گرفتم. اینکه امادگی

شوند. این حادثه شروع شناسیِ افرادی که درگیر چنین وضعیتی میهای نیازمند آسیبتواند باشد و نیز بخشی از چالشمی

گذشت واداشت. ثبت زیر و بم  وضعیتی بود که از همان ابتدا نوپدید بودنش مرا به ثبت و ضبط تمامی جزئیاتی که بر من می

وقت با پدرم بودم و این حدود سه سال طول کشید و پس از آن نیز تا به امروز که هشتمین سالش  هایی که تمامروزها و شب

پژوهشرا پشت سر می در  تاکنون  بودم که  یافت. حالا من در سمت دیگری  ادامه  فرودهایی  و  فراز  با  بهگذراد  عنوان هایم 

با خودم فکر میشناس تجربهانسان بودم. جایی که  را  اش نکرده  نباشد و چنین وضعیتی  تا کسی در چنین موقعیتی  کردم 

های روزمرۀ  های برنامهاش؛ از به هم ریختگیها و فشارهای گاه خردکنندهتجربه نکند چیزی از آن نخواهد فهمید. از سختی

ناامیدیزندگی از  بیاید؛  نظر  به  بیگانه  که  بشوی  دور  سابقت  خود  از  چنان  که  بدانجا  تا  و ات  امید  یافتن  برای  تلاش  و  ها 

ات. و این خود چالشی دیگر در این پژوهش است که بدان خواهم پرداخت؛  سامانی دیگر در این نظم و روند جدید زندگی

چالش فردی درونی بودن و در عین حال تلاش برای فهم ماجرا از منظری بیرونی. در نهایت در این پژوهش در کنار تجربة 

پردازم و این مسئله که گان سکتة مغزی میکنندگان به بررسی تجربة مراقبت از بازماندخودم با تمرکز بر روایات مشارکت

آنان دگرگون می نزد  را  تجربه زمان، معنا و هویت  این  از سر گذراندن  به تجربه چگونه  و مراقبت چگونه  و کند  اخلاقی  ای 

 .شودای بدل میرابطه

 

 سکتة مغزی و مراقبت از بازماندگان

صورتی ناگهانی ما به خانوادۀ فردی بازمانده ار سکتة مغزی بدل شدیم، در شرایطی که هم در دوران حضور  اینچنین، و به

جوهای خود ما و سرک  ودر بیمارستان و هم در طول فرآیند درمان دریافت اطلاعات دربارۀ این وضعیت همه بر دوش جست

بردن از تجربة دیگران بود. فرآیندی که با گردآوری اطلاعاتی دربارۀ خود سکته آغاز کشیدن به انواع منابع و مجاری و یا بهره

با اطلاعاتی دربارۀ پیششد و سپس و مهم از آن در دوران مراقبت در منزل  فرآیند توانتر  ادامه یافت.  بردن  سکتة بخشی 

های مهم و فراگیر در سطح جهان است. علت سکتة مغزی نرسیدن خون به بخشی از مغز در اثر انسداد  مغزی یکی از بیماری

مغزی موی  3عروق  و  شریان  شدن  پاره  خونریزی رگیا  و  مغزی  مغزی  4های  سکتة  مهم  است.  زمره  ناتوانی  در  علل  ترین 

استطولانی جهان  در  ناتوانیمدت  جمله  از  اختلال.  و  عضلات  ها  غیرارادی  شدن  سفت  بلع،  و  تکلم  مشکل  حرکتی،  های 

)دیس غیرارادی  حرکات  آنها،  از  ناشی  تعادلی  یا  حرکتی  مشکلات  و  مدفوع، )اسپاستیسیته(  و  ادرار  کنترل  عدم  تونی(، 

شان ممکن است یک  افسردگی و برخی موارد دیگر، مسائلی است که افراد پس از سکتة مغزی به تناسب نوع و شدت سکته
 

    های دیگر بر تجربیات زیسته، سرگذشت و روایت نویسندۀ اول و پژوهشگر اصلی آن استوار است.شناختی بیش از شواهد و دانستنیاین مطالعة انسان 1

2 Intensive care units (ICUs) 

 Ischemic ایسکمیک، 3

 emorrhagicH ؛هموراژیک 4
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ترین علل معلولیت بزرگسالان و صورت شدید یا خفیف تجربه کنند. سکتة مغزی نه تنها یکی از مهمیا چند مورد از آنها را به

ها بر دوش  ها و مراقبتای از این رسیدگیساز وابستگی آنها به حمایت، مراقبت و کمک است، بلکه غالبا بار بخش عمدهسبب

قرار می از سکته  بازمانده  فرد  بهگیرد؛ خانوادهخانوادۀ  و غیرآموزشای که  و پرستارانِ غیررسمی  نقش  عنوان مراقبان  دیده، 

بازی می او  زندگی  ادامة  و  بیمار  بازتوانی  پررنگی در هدایت مسیر  بر (.  Greenwood and Machenzie, 2010کنند )بسیار 

مرگ میزان  برآوردی  سال  مبنای  از  مغزی  سکتة  اثر  در  میر  سال    2020و  و   50رشدی    2050تا  داشت  خواهد  درصدی 

ادامه زندگی برای  اثر سکتة مغزی  بیمارانیِ که در  ناتوانی را تجربه میهمچنین میزان  از  شان  نفر در   144.۸کنند  میلیون 

حدود    2020سال   سال    1۸۹به  در  نفر  )  2050میلیون  رسید  سازمان Feigin, 2023خواهد  مستندات  طبق  همچنین   .)

بهداشت،   سال  جهانی  معلولیت  2021در  به  منجر  عامل  سومین  مغزی  گریبانسکتة  عمر  تمام  برای  که  افراد  هایی  گیر 

گان از سکتة مغزی در کشورهای کم درآمد و یا با درآمد متوسط  یافتهبار ناتوانیِ نجات  (.WHO, 2025بوده است )  1شود می

(. همین موضوع هم فرد دارای تجربة سکته، هم  Feigin, 2023با نرخی بیشتر از کشورهای پردرآمد در حال افزایش است )

دهد. مراقبان در این ای قرار میاطرافیانش و هم سیستمِ بهداشت و درمان و خدمات اجتماعی کشورها را در موقعیت شکننده

همچنین آنها در فرآیند مراقبت چه ای را از سر بگذرانند.  توانند با استقرار در نقش مراقب، تحولات هویتیِ جدیفرآیند می

های عاطفیِ پر فراز و نشیبی را کرده، چه در مواجه با سیستم بهداشت و درمان گاه تجربهدر مواجهه با مشکلات فرد سکته

تواند در فرد مراقب تجربة یک »درد و  بستة آن میپشت سر خواهند گذاشت. این شرایط و این تجربیات حسی و عاطفیِ هم

همچنین وقوع سکتة مغزی و فرآیند مراقبت از فرد رها شده    (. Kleinman, 1995 ; 2020)رنج مزمن و مداوم« را ایجاد کند  

گسترده پیامدهای  آن  سیستماز  و  عمومی  سلامت  بر  هم  برآوردهایِ ای  اساس  بر  ایران  در  دارد.  درمانی  مراقبت  های 

گیرند و هزار نفر در معرض سکتة مغزی قرار می  100نفر از هر    327های گذشته در هر سال حدود   گرفته در سالصورت

(. در Salman Roghani, 2006ترین دلیل معلولیت در بزرگسالان در ایران تبدیل کرده ) این موضوع سکتة مغزی را به رایج

به میانگین جهانی، در شرف کهنسالی  بودن سن سکتة مغزی نسبت  ایران، پایین  افزایش نرخ سکتة مغزی در  این شرایط 

فرزند یا بدون فرزند و در نهایت وضعیت اقتصادی ایران های تک بودن جامعه، کوچک شدن بعد خانواده و تعداد زیاد خانواده

حمایت در  موجود  نابسامانی  بیمهو  و  اجتماعی  چشمهای  نمیها،  نوید  را  خوشایندی  همین دهد.  انداز  شاید  مجموع  در 

هایی حول این تجربه در قالب پادکست و کتاب انداز ناروشن است که موجب توجه به مراقبت از دیگری و تولید روایتچشم

)ستوده،   است  هفتادودو(1403شده  قسمت  رادیومرز،  پادکست  میاین    ؛  را  گستردهموضوع  مسالة  ذیل  مراقبت توان  تر 

می  2مدت طولانی متنوعی  خدمات  شامل  که  داد،  قرار  توجه  یا  مورد  شخصی  سلامت،  نیازهای  تامین  راستای  در  که  شود 

مدت و خدمات (. در حوزۀ مراقبت طولانیWunderlich and Kohler, 2001شود )اجتماعی به افراد درگیر معلولیت داده می

سیاست همو  کشمکشهای  و  نیازها  مراقبان،  فهم  آن  با  میهایبسته  برنامهشان  در  سیاستریزیتواند  و  مؤثر گذاریها  ها 

 باشد.  

زندگی ادامه  برای  مغزی  سکتة  از  شده  رها  بیمارِ  میاینکه  سبب  غالبا  است،  همراهی  و  مراقبت  نیازمند  این  اش  شود 

( نزدیکانی که گرچه با پذیرش این  Gillespie and Campbell, 2011)   3مسئولیت بر دوش خانواده و نزدیکان او قرار گیرد 

از روی دوش سیستم باری  بر میمسئولیت  اقتصادی، های خدمات عمومی  فیزیکی،  انواع فشارهای  اما خود متحمل  دارند، 

یافته از سکتة مغزی و مراقبت از  زمان باید توجه کرد که وضعیت فرد نجات(. همSchure et al., 2006شوند )عاطفی و... می

شده، باتوجه به بستر زندگی این ای با بسترهایِ اجتماعی، اقتصادی و فرهنگی دارد و همة آن شرایط گفتهپوشانی جدیاو هم
 

1 DALY: disability-adjusted life years 

2 LTC: long term caring 
  اعضا  دیگر  مشارکت  فرد،  آن زندگی وضعیت خانواده، بعد   به  توجه با و بود  خواهد   اش عهده بر  مسئولیت بیشترین که  است   خانواده  افراد  از  یکی موارد  بسیاری  در .3

  .شود  ترسنگین یا  ترسبک  تواندمی نفر یک   آن برای   بار  این کشیدن دوش بر  تجربة ... و مالی  امکانات  و
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، و فرهنگ و  1تواند به تجاربی کاملاً متفاوت و متنوع منجر شود. به بیانی دیگر، وضعیت اقتصادی و اجتماعی ها میخانواده

خانواده-های اجتماعی ارزش از جمله شرایط  فرهنگیِ  و عوامل دیگر  افرادش سکته کرده، و همچنین شرایط  از  ای که یکی 

ها و خصایص شخصیِ، سلامت خود شخص مراقب، جنس، وضع تأهل، سن، قومیت، وضع اشتغال و شماری دیگر از ویژگی

می  ... و  اقتصادی  اجتماعی،  منزلت  نشانفرهنگی،  مطالعات  بزند.  رقم  را  متنوعی  مراقبتیِ  تجارب  واقعیت  تواند  این  دهندۀ 

سلامتی«  با  مرتبط  زندگیِ  »کیفیت  که  بحرانی  2هستند  وضعیت  در  مغزی  سکتة  بازماندگانِ  مراقبانِ  و  میان  دارد  قرار  ای 

سیاستحمایت و  اجتماعی  بههای  تدابیر  و  رفاهی  گرفتههای  روبهکار  برای  میشده  وضعیت  این  با  بهرو شدن  صورت  تواند 

 ( بخشد  بهبود  را  مشکل  این  و  Yu, 2013: 2161معناداری  فراز  فهم  در  همراهان  این  تجربیات  مطالعة  منظر،  این  از   .)

مراقبان و  مغزی  سکتة  بازماندگان  که  میفرودهایی  طی  پویاییشان  فهم  در  همچنین  و  سیستمکنند  پیچیدۀ  های های 

هایی که ها و حمایتتواند به درک بهتر چالشهای خدمات و حمایت اجتماعی حیاتی است و میبهداشت و درمان و نظام

 آنها به دنبالش هستند، کمک کند.

با وجود گسترش مطالعات کیفی دربارۀ ابعاد و پیامدهای اجتماعی و فرهنگی سکتة مغزی، تجربة مراقبان غیررسمی و  

ای مستقل مورد توجه قرار گرفته مثابه مسألهنحوۀ دگرگونی نظم و ترتیبات زندگی و هویت آنان در خلال مراقبت، کمتر به

به پژوهشی،  و  شناختی  خلأ  این  ایراناست.  بافتار  در  مردمویژه  پرداختن  ضرورت  رِوایتزمین،  و  زندگی، نگارانه  به  پژوهانه 

 کند.  و معانی فرهنگی مراقبت از بازماندگان سکتة مغزی را برجسته می تجربه 

 

 شناسی پژوهش روش

های روایی که در مطالعات حوزۀ سلامت و پزشکی هم  نگاری روایی انجام شده. روایت و روشاین مطالعه با روش مردم

که »چیز«ی باشد که نگاری و برای فهم مراقبت، روایت بیش از آن(. در این مردمFrid et al., 2000بسیار پرکاربرد هستند )

گیرد و معنا را  کنندگان( شکل میگیرد، رخدادی است که در حضور توامان پژوهشگر و راویان )مشارکتمورد تحلیل قرار می

روایت یک رخداد است؛  پدیدار می است.  از کلام  بیش  روایت چیزی  با جهان مراقبت سروکار دارد،  در پژوهشی که  سازد. 

شناسان پزشکی معتقدند  کند. »انسانگیرد و خود را عیان میشود، شکل میرخدادی که در جریان آن، تجربه دوباره زاده می

 واسطه و از طریق آن از تجربیات خودآگاه های بیماری صرفا شرح علائم نیستند، بلکه مکانیسمی هستند که افراد بهکه روایت

 ,Kaplan-Myrthدهند؛ یک تحول و دگرگونی از آنچه زیسته شده به چیزی که تفسیر شده.« )شوند و به آن معنا میمی

2007: 1268 .) 

ای است که  نامهیافته، بر اساس مصاحبهساختهای نیمهبر این مبنا شیوۀ اصلی گردآوری روایات در این پژوهش مصاحبه

زمان انجام پژوهش دو سال بوده، که  با پیش رفتن پژوهش، گام به گام، اصلاح شده و تغییر شکل یافته است. همچنین مدت

گرانة تعاملات میان مراقبان، بیماران و درمانگران )در فضاهای مختلف، طی آن در کنار مصاحبة عمیق از مشاهدۀ غیرمداخله

های میدانی مفصل حاصل از این مشاهدات استفاده شده است. در این فضا، روندهای  بخشی(، و یادداشتاز جمله مراکز توان

آیند، حامل اطلاعاتی  ها که گاه حتی به سختی به زبان میشود. این لحظهمراقبت »در عمل« و در شکل زندۀ آن دیده می

اند. در این لحظات و در مجموع  عمیق دربارۀ بار مراقبت، اخلاق مراقبت، و تنظیم رابطة مراقب و بیمار با نظام رسمی سلامت

به این پژوهش، حضور من  یا در بهترین حالت در فرآیند  بیرونی در جهت مشاهده  فراتر از حضوری  عنوان پژوهشگر اصلی 

مشاهدۀ مشارکتی، بلکه حضوری مبتنی بر تجربة شخصی و درونیِ من در همراهی با یک فرد دارای تجربة سکتة مغزی در  

بخشی و مناسبات متنوع موجود در این های مختلف درمانی و توانبر تجربة محیطاست. حضوری مبتنیهای گذشته بودهسال

تجربه است.  منظر  و  جایگاه  این  از  هشتفضاها،  فراهمای  که  خودمردمساله  روایت  سایر  آورندۀ  روایات  کنار  در  من  نگارانة 
 

1 Socio-economic Position (SEP) 

2 Health-related Quality of Life 
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زمان فرد کنم با شکل دادن به این موقعیت دوگانة خود )در مقام محقق و همکنندگان است. در این مسیر تلاش میمشارکت

دیگر   عبارتی  به  یا  مسأله  پژوهش"درگیر  افراد " موضوع  دیگر  از  که  روایاتی  در کنار  را هم  برساختة خودم  روایت  بتوانم   )

نگارانه در بیاورم و عنوان جزئی از این پژوهش مردمهای گوناگون گردآورده شده به)بیماران، مراقبان و درمانگران( و به روش 

 های پیشین بیفزایم. با افزودن این بعدِ تجربة شخصیِ خود بر غنای داده

میدان نه صرفاً یک مکان فیزیکی،    -کنندگونه که گوبریوم و همکارانش بر آن تأکید میآن-نگاری رِوایی  در سنت مردم

شوند. رویکردی های اجتماعی و زیسته تثبیت میها در آن تولید، بازسازی و در تعامل با بافتای است که روایتبلکه عرصه

روایت تحلیل  از  فراتر  به  که  روایتها  عمل  موقعیت  1کردن بررسی  تعامل  این چشمها میو  در  نه صرفاً  پردازد.  روایت  انداز، 

 ,Gubrium & Holstein)  شودهای روایی تولید میهای متکثر و زمینهکنشی است که در بستر موقعیتبازتاب تجربه بلکه  

پیوند   .(2008 از  بلکه  از تمرکز مکانی،  نه  انسجام آن  این پژوهش میدانی سیاّل و چندمکانه است که  این منظر، میدان  از 

شان، لایة بخشی مورد رجوع بازماندگان سکتة مغزی و مراقبانبدین ترتیب مراکز توان  .شودروایی تجربة مراقبت حاصل می

کند اما در آن متوقف  ای که تجربة مراقبت از آن عبور میاند. لایهدادهترین لایة میدان را تشکیل مینخست، یا شاید سطحی

نه مجموعهنمی این پژوهش  را در یک مرکز درمانی محدود کرد. میدان در  بتوان آن  از  شود. مراقبت چیزی نیست که  ای 

مجموعهمکان بلکه  تجربهها،  از  روشنای  را  آن  از  بخشی  روایت  هر  که  است  را  می  هایی  میدان  خودْ  مراقبت  تجربة  کند. 

و دوباره در شکل دیگری پدیدار میدهد، منقبض میگشاید، گسترش میسازد، آن را میمی نامرئی،   سازد.کند  این میدانِ 

ام و همچنان در آن زندگی ام از درون آن را درک کردهای که من گرچه خود به واسطة تجربه لایة دومِ پژوهش است؛ لایه

آن میمی آستانة  در  اینک  اما  روایتکنم،  از خلال  و  فراهم  ایستم  برایم  زیستة خودم  تجربة  که  و حساسیتی  مراقبان  های 

بخشی نقطة ورود است، امّا میدان واقعی همان جغرافیا یا موقعیت سیال کنم. در این معنا، مرکز توانآورده، آن را احضار می

 مراقبت است.  

آورده شد، مردمبدین پیشتر هم  نه یک  ترتیب و چنانکه  روایت  رابطه؛  بلکه یک  تکنیک،  نه یک  این پژوهش  نگاری در 

گستره بلکه  مکان،  یک  نه  میدان  زنده؛  فرآیندی  بلکه  لحظهداده،  از  بیای  ناظری  نه  پژوهشگر  و  همراهی  ها؛  بلکه  طرف، 

می تشکیل  را  پژوهش  روش  عناصر،  این  ترکیب  است.  آگاه  و  میحساس  که  روشی  را دهد؛  مراقبت  آنکه  جای  به  کوشد 

 »بسنجد«، بلکه به آن نزدیک شود، با آن حرکت کند، و آن را درک نماید. 

عنوان مراقب اصلی افراد بازمانده از سکتة مغزی هستند که بر اساس  راویان این پژوهش ده فرد دارای تجربة مراقبت به

 . معیار انتخاب این افراد شامل موارد زیر است: 2اند گیری هدفمند )کیفی( انتخاب شدهنمونه 

افرادی که ضمن انجام بخش عمدۀ وظایف مراقبتی و صرف زمان قابل توجه    نقش محوری در مراقبت روزمره: ●

روز برای این امور، مراقبت نظم روزمرۀ زندگی آنها را با تغییر مواجه کرده )رها کردن درس یا شغل، تغییر  در شبانه

 برنامة زمانی روزانه یا تغییر مکانی و تغییر محل زندگی(. 

تا امکان روایت فراز و فرودهایِ تجربة مراقبت در گذر زمان و در تمامی فصول آن،    ماه تجربة مراقبت:نه    حداقل ●

 در ضمن تغییر وضعیت فرد رها شده از سکته فراهم شود. 

اجتماعی: ● طبقة  و  سن  جنسیت،  خویشاوندی،  نسبت  در  تحلیلی    تنوع  و  معنایی  دامنة  به  دستیابی  برای 

 تر.وسیع

 ها. ای( مصاحبهای )چنددفعهپذیری، تمایل به همکاری و مشارکت و امکان پیگیری چندمرحلهدسترسی  ●

 
 

۱ Narrative practice 

 آمده است.  1در جدول   شودیبه آنها ارجاع داده م  لهیمقاله به آن وس ن یکه در ا   یعنوان  نیافراد، و همچن نی از مشخصات ا  ی اخلاصه  2
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 کنندگان اجتماعی مشارکت   -مشخصات جمعیتی: 1جدول 

 

زمان تفسیری،  فرآیندی  داده  تحلیل  مطالعه  این  چندمرحلهدر  و  روایتمند  آن  در  که  است  مشاهدهای  تجربة  ها،  و  ها 

ها و نه یک  شوند. تحلیل در این پژوهش نه یک مرحلة پسینی پس از گردآوری دادهزیستة پژوهشگر در یکدیگر تنیده می

کرده آغاز  روایت  و  مشاهده  که  است  راهی  همان  ادامة  بلکه  مکانیکی،  »گوشفرآیند  و  همان »حضور«  تداوم  سپردن« اند؛ 

شدن«؛ تحلیلی که این پویایی را  مند« و »درحالای است »سیال«، »بدنپژوهشگر در تجربة مراقبان. تجربة مراقبت، پدیده

از دست می را  از حقیقت  بخشی  با نبیند، لاجرم  را  آن  پژوهشگر  و  باشد  پنهان  که  نیست  معنا چیزی  این مسیر  در  دهد. 

کرد.  حرکت  آن  همراه  باید  که  جریانی  است،  جریان  در  مراقبت،  تجربة  همچون  معنا،  کند.  »استخراج«  تکنیکی  ابزارهای 

آهستة لحظه بازگشودنِ  نوعی  نگاه  این  اینتحلیل در  های  ها و بدنها، مکثکه تجربه چگونه در کلمات، سکوتها و دیدن 

می رسوب  بهمراقبان  تحلیل،  شیوۀ  این  در  بهکند.  را  آن  کنم،  تقسیم  آن  »عناصر«  به  را  روایت  آنکه  کل جای  یک  مثابه 

ام. در این خوانش به تحلیل تفسیریِ محتوایِ  خوانم. این همان چیزی است که در این پژوهش »خوانش طولی« نامیدهمی

 اش. پردازم، بدون سرشکن کردن روایات به اجزایِ ساختاری یا تماتیک برسازندهشان میها در کلیتروایت

نیز هست: آن از حساسیت  نوع دیگری  نیازمند  تحلیل  این خوانش طولی،  نامید.  چه میدر کنار  توان »خوانش عرضی« 

ها چند روایت به های مفهومی موجود در روایات مختلف و مواجهه با نقاطی است که در آنپوشانیخوانش عرضی توجه به هم

می »اشاره«  مییکدیگر  مشترک  موضوعاتی  به  یا  تجربهکنند،  اغلب  مشترک  نقاط  این  بنیادینرسند.  فرسودگی  هایی  اند: 

های خاموش ناپذیر بودن مراقبت، دوگانگی میان مسئولیت اخلاقی و محدودیت جسمی، و آن پرسششبانه، لحظة فهم پایان

ها را نادیده بگیرد.  ها«، بدون آنکه تفاوت روایتبودن یا نبودن زندگی. خوانش عرضی یعنی دیدنِ این »فراروایتدربارۀ عادلانه

 ها باید در عین حفظ یگانگی هر روایت دیده شود. همبستگیِ میان روایت

مند است  هاست. تجربة مراقبت عمیقاً بدنمندی« روایتتفسیری، توجه به »بدن–یکی دیگر از عناصر اصلی تحلیل روایی

رود و به سطح »جریان تجسد  مندی ناقص است. اینجاست که تحلیل از سطح متن فراتر میو تحلیل بدون توجه به این بدن

تنها گفته مییافتة تجربه« می نه  روایت  اجرا میرسد:  بلکه  پژوهش هم مشابه رویکردی که شود،  این  در  اینچنین  و  شود. 

 مشارکت

 کننده 
 جنس  سن

نسبت با  

فرد سکته 

 کرده

مدت 

زمان  

 مراقبت

جز مراقب به ) اعضای خانواده

 اصلی و بیمار(
 محل زندگی 

دسترسی درمانی در  

فرآیند درمان 

 بیمارستانی 

 استفاده از پرستار

 )مراقبان رسمی( 

 سال ۸ پدر-پسر  مرد  ۴۰ )ع(  1
 )مادر و برادر(  نفره ۴

 
 ماه اول ۳ دولتی/خصوصی میدان آرژانتین 

 ای یک روز الان هفته خصوصی پارس تهران  )پدر و برادر(  نفره ۴ سال ۴ مادر -دختر  زن ۳۱ )ف(  ۲

 سال ۶ مادر  -دختر  زن ۳۴ )آ( ۳
 شده  فرزند و پدر فوت تک

 
 خیر دولتی خ.پیروزی

 خیر دولتی/خصوصی میدان شهدا )مادر، برادر و خواهر(  نفر  5 سال ۱۲ پدر-پسر  مرد  ۳5 )م(  ۴

 خیر دولتی/دولتی  شهرک آپادانا  )مادر، برادر و خواهر(  نفر  5 سال ۱5 پدر-پسر  مرد  ۳۹ )ل( 5

 ماه ۲ دولتی/خصوصی خ. بهارشیراز  )پسر( نفر  ۳ سال 7 همسر  زن ۶5 )ز(  6

 خیر خصوصی دارآباد  نفر )پسر و دختر(  ۴ سال ۲ همسر  مرد  ۶۲ )ح(  7

 دولتی/دولتی  خ.زرتشت  نفر )مادر و خواهر(  ۴ سال ۸ پدر -دختر  زن ۳۸ )هـ( 8
های ابتدایی و بعد  ماه

 مقطعی

 خیر دولتی رودکی  –نواب  )دو پسر(  نفر  ۴ سال ۲ همسر  زن 5۳ )ط(  9

 سه روز در هفته بله،  خصوصی-دولتی تیرهفت خواهر و همسر( -، )مادر نفر  ۴ سال ۱۰ پدر -دختر  زن ۴۰ )س(  10
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می پیش  اجرا«  تحلیل  و  مشاهده  سمت  به  متن،  تحلیل  و  گردآوری  از  رفتن  »فراتر  برای  که هایمز  جنبشی  یعنی  کشد، 

 Cazden and Hymes, 1978: 23 from Gubrium  and Holsteinآمیزند« )»فرآیندی است که در آن اجرا و متن در هم می

نشینند؛ بلکه در بدن و در اجرا مندی را ببیند، زیرا بسیاری از ابعاد مراقبت در زبان نمی( پژوهشگر باید حضور این بدن1998

 شوند.آشکار می

روان دانشکدۀ  پژوهش  در  اخلاق  کارگروه/کمیتة  مصوب  اخلاق  کد  دارای  پژوهش  دانشگاه  این  تربیتی  علوم  و  شناسی 

ها، ثبت،  داده  گردآوریاست و تمامی مراحل    25/۸/1404مصوب تاریخ    IR.UT.PSYEDU.REC.1404.086تهران با شناسة  

سازی و تحلیل مطابق با اصول اخلاق در پژوهش کیفی و مخصوصاً اخلاق در مطالعات رِوایی و اتنوگرافیک انجام شده  ذخیره

انجام مصاحبه از  برای مشارکتاست. پیش  پژوهش  اخذ گردید. ها، هدف  آنان  آگاهانة  و رضایت  داده شد  توضیح  کنندگان 

به مشارکت امکان همچنین  آنان محرمانه خواهد ماند و در تمامی مراحل پژوهش  اطمینان داده شد که اطلاعات  کنندگان 

 اند.  کننده تغییر داده شدهها و برخی جزئیات شناساییانصراف برای آنان محفوظ است. به منظور حفظ حریم خصوصی، نام

 

 ها و بدنه دانش و پیشینه موجود گذری بر دانستنی 

اند،  ای فرهنگی و اجتماعی مورد توجه قرار دادهعنوان پدیدهشناسان در مطالعات خود مراقبت را بهگرچه از دیرباز انسان

ها با تمرکز بر بسترهای فرهنگیِ مراقبت یا با استفاده ها و گرایشتوان یافت که در دیگر رشتههای بسیاری هم میاما پژوهش

اند.  بررسی منابع در این پژوهش نه شان پرداختهپژوهی به مطالعه مراقبان و تجاربنگاری یا روایتهایی مانند مردماز روش

ها، که در  صرفاً فعالیتی پیش از آغاز تحقیق میدانی، بلکه فرایندی در دو مرحله بوده است. نخست، پیش از گردآوری روایت

دانستنی مرور  شکلآن  پژوهش،  حوزۀ  شناسایی  برای  موجود  پرسشهای  تدقیق  و  میدانی دهی  ابزارهای  بر  تأمل  نیز  و  ها 

ها به تعویق انداختم و در  تر منابع را تا مرحلة گردآوری و تحلیل روایتتر و موشکافانهسودمند بود. با این حال، بررسی کامل

های موجود  ها و نوشتهآن زمان، متناسب با محورها و مضامینی که از دل این فرایند سر برآوردند، بار دیگر به سراغ پژوهش

آیند در واقع بخشی از گفتگویی هستند که در مواجهه با میدان و در جریان تحلیل  رفتم. از این رو، منابعی که در ادامه می

شدهداده بازخوانی  بینها  مطالعات  شماری  فعالیتاند.  تنوع  فرهنگ فرهنگی  میان  مراقبتی  برجسته  های  را  مختلف  های 

دهد. گوبریوم و  سازد. این موضوع اهمیت فهم بستر فرهنگی برای تحلیل و بررسی تجربة مراقبتی را مورد تاکید قرار میمی

مردم مطالعة  با  پژوهشاسنکار  بودن  ناکافی  به  خانه،  در  سالمندان  از  مراقبت  از  نگارانة  استفاده  ضرورت  بر  و  کمی  های 

داستانروش و  روایات  مطالعة  با  آنها  دارند.  تاکید  این خلا  کردن  پر  برای  اشتراک گذاردههای کیفی  به  از جانب  های  شده 

های کسب اطلاعات و آموزش از جانب آنها، ها را تمرکز بر موضوعاتی همچون راههای مهم این داستانمراقبان، یکی از جنبه

مشکلات با  آمدن  کنار  برای  آنها  روش  و  توصیهراه  همچنین  و  میهایشان  دیگران  به  منابعی  شان  که  موضوعاتی  دانند؛ 

 (. Gubrium and Snakar, 1990گذاران است ) های بهداشتی و نیز برای سیاستارزشمند برای متخصصان مراقبت

ژانر»روایت بیماری« به انسان  یعنوان   برای مقایسه دیدگاهکلاسیک در  های  شناسی پزشکی ظهور کرده است و راهی 

ارائه می به چالش کشیدن و حتی بیمار و پزشک دربارۀ بیماری  برای  ابزاری قدرتمند  بیمار،  تجربة  بر ساختار  دهد. تمرکز 

 . (Kleinman, 2020کند ) های بالینی اعمال میاصلاح قدرتی است که متخصص در مواجهه

شناختی  های انسانپرداختن به تأثیر یک بیماری مزمن بر زندگی فرد هم از دیگر موضوعات است که دستمایة پژوهش

و  مادی  منابع  در  بیماری  این  از  ناشی  اختلال  به  مفصلی،  روماتیسم  درگیر  بیماران  بررسی  در  بری  مایکل  است.  بوده 

است میشناختی بیمار  فرد  اختیار  در  که  پیوستگیای  بیماران،  تجربة  در  تنوع  برجسته ساختن  با  و همینطور  و  پردازد  ها 

حرفهگسستگی تفکر  میان  غیرحرفهها  و  میای  برجسته  را  در  ای  آنچه  امّا  بریسازد.  حاضر می  مطالعة  پژوهش  برای  تواند 

بر شیوه از آن  تاثیر بیماری مزمن و اختلال حاصل  او دربارۀ  بیوگرافیک و دیگر بحث  ابتدا مفهوم اختلال  باشد،  های  مفید 

 (.Bury, 1982توضیح درد و رنج از جانب افراد است )

http://ir.ut/
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پژوهش باز میگرفته، بخش گستردههای صورتدر میان  و پرستاری  پزشکی، سلامت  به حوزۀ  از مطالعات  گردد که  ای 

( اما آنچه در خصوص مراقبت Jaracz et al., 2015های کیفی در پی بررسی »بارِ مراقبت« از این افراد هستند )برخی با روش

پژوهش در  آن  خالی  جای  همچنان  و  است  حاضر  مطالعة  توجه  مورد  افراد  این  مراقبان  و  مغزی  سکتة  بازماندگان  های از 

اند. بخشی  های کیفی درک مراقبان و جهان مراقبان را تصویر نمودهآید، مطالعاتی است که با روشگرفته به چشم میصورت

پژوهش این  میاز  افراد  این  با  مصاحبه  از  حاصل  روایات  بررسی  و  گردآوری  به  که  دادهها  نشان  مراقبان  پردازند  که  اند 

می تجربه  را  آن  با  پیوسته  فشارهای  و  مراقبتی«  »بارِ  از  بالایی  سطح  مغزی  سکتة  جمله بازماندگان  از  فشارهایی  کنند؛ 

خستگی مزمن، استرس، افسردگی، مشکلات جسمانی، کاهش کیفیت زندگی، افزایش تعارض خانوادگی و انزوای اجتماعی  

(Greenwood and Mackenzie., 2010; Visser-Meily et al., 2006تمهی و همکارانش، در یک مطالعة فرامردم .)  نگارانه

هایی دربارۀ نگاه بازماندگان سکتة اند. پژوهشنگارانه را مورد بررسی قرار داده)نوعی فراترکیب(، بیست و هفت پژوهش مردم

تجارب خود،  وضعیت  به  خواستهمغزی  و  روانشان  فیزیکی،  نیازهایهایِ  و  اجتماعی  توانشناختی،  حوزۀ  در  بخشی. شان 

شده امکان تامین نیازهای بلندمدت بازماندگان سکتة مغزی  بخشیِ ارائهدهد که خدمات توانهای این پژوهش نشان مییافته

اطلاعات رنج می به  از عدم دسترسی  یا  آنها  ندارد.  به را  پژوهش  این  آنکه در  توجه  قابل  نکتة  ناکافی.  از خدمات  یا  و  برند 

ضرورت بررسی بیشتر نیازهای بیماران در آسیا و خاورمیانه اشاره شده، چرا که فهم محدودی نسبت به نیازهای بیماران در  

(. در یک فراتحلیل دیگر، سمیه بهادرام و همکارانش با بررسی مقالات  Temehy et al., 2022جوامع این مناطق وجود دارد ) 

سال بین  شده  منتشر  پایگاه  2023تا    2010های  مرتبط  شماری  نمودهدر  تلاش  داده،  از های  منزل  در  مراقبت  اصول  اند 

 (. Bahadoram et al., 2024اند )دسته ارائه نموده  ۶بیماران سکته مغزی را مورد ارزیابی قرار داده و در انتها این اصول را در 

ایران می در  مغزی  بازماندگان سکتة  مراقبانِ  به وضعیت  مطالعاتش  روش  دلوندی هم در  با  خود  پژوهشِ  در  او  پردازد. 

های  شان در ایران و از جمله فقدان تداوم رسیدگیهایبنیاد به تحلیل وضعیت بازماندگان سکتة مغزی و خانوادهنظریة زمینه

 (. Delvandi, 2011کند )مقوله استخراج می هفت پردازد و برای این موضوعبخشی در میان این افراد میتوان

شناسان پزشکی  شناسی پزشکی و مطالعات روایت در این حوزه، که در جلب توجه انسانکلاینمن نه فقط در حوزه انسان

چهره هم  بدن  مقالهبه  اولین  در  او  است.  تاثیرگذار  سال  ای  در  بهره   1۹73اش  استعارهبا  از  ویتگنشتاین گیری  از  ای 

فرهنگی دستورکاری برای حرکت به سوی فهم جدیدی از درک ما از پزشکی تدوین کرده و خواستار مطالعه تطبیقیِ میان

ناسان  شهای خود راهی گشود تا انسانهای پزشکی شده است. او ضمن بهره بردن از این دستورکار در پژوهشبین سیستم

تفسیری« ادامه دهند. انداز وسیع »انساناین برنامة پژوهشی را در یک چشم در این نگاه، فرهنگ و اعمال    شناسی پزشکیِ 

گیرد« ایفا های متمایز تجربة مرتبط با بیماری، حتی »ایجاد شکلی که بیماری به خود مینمادین نقش مهمی در تولید شیوه

ویژهKleinman, 1973: 209کنند )می توجه  رویکرد  این  به »بدن« شده(. همچنین در  بهای  بدن  ابژۀ است؛  و  عنوان عامل 

شود. ( به آگاهی تبدیل میScarry, 1985; Good M et al., 1992( یا درد )Frank, 1986اغلب نامرئی تجربه که با ناتوانی )

 (. Blum, 2010مثابه کانون تجربه« قابل فهم نیست )دهد که تجربة بیماری و مراقبت بدون فهم »بدن بهبلوم نشان می

از دیگر مفاهیمی که در بررسی تجربة مراقبان بیماران مزمن و از جمله بازماندگان سکتة مغزی جای درنگ و تامل دارد  

انسانمفهوم رنج است. رنج در پژوهش و مراقبت، فقط تجربههای  یا روانشناختیِ بیماری  بلکه ای زیستی  شناختی نیست؛ 

اشاره   به درد  و پاسخگویی  نحوۀ درک  فرهنگی در  بسترهای  اهمیت  بر  اجتماعی. هلمن  و  اخلاقی  فرهنگی،  رخدادی است 

ای و هم در فضایی رابطه  (. بدین ترتیب و آنچنان که مدنظر پژوهش حاضر است، تعریف رنج Helman, 1990: 158کند )می

بدن،  دهد و درک میای رخ میمکالمه از سوی دیگر میان  و  فرد تحت مراقبت  و  از سویی میان مراقب  شود؛ رخدادی که 

می شکل  مسئولیت  اخلاقی  شبکة  و  اجتماعی  آسیبجهان  لحظات  در  را  نامرئی  بدن  رنج  مرز  گیرد.  در  و  ضغف  پذیری، 

فقط عملی فنی یا احساسی، بلکه کنشی  (. از جانبی مراقبت در چنین منظری نهLeder ,1990کند )اش عیان میفروپاشی

این آسیب به  از جمله آسیبپذیریاخلاقی است: پاسخی  و  بدن  ها  از  و گاهی  زبان  از  فریادی که گاهی  به  دیگری،  پذیریِ 
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 خیزد.برمی

نمی را  درد  کلاینمن،  رویکرد  زیستدر  محدود  چارچوب  در  روابط  توان  دل  در  همیشه  درد  آورد؛  نظر  در  آن  پزشکی 

دادن درد به یک  های پزشکی گاهی با کاهشکند که جامعه و نظامگیرد.کلاینمن استدلال میاجتماعی و تاریخی شکل می

سازند. همچنین درد گری رنج خود محروم میکنند و فرد را از حق روایتعلامت یا تشخیص، آن بُعد اخلاقی را خاموش می

بدن  مند است،بدن این  است. اما  با دیگران  او  رابطة  از  و بخشی  به جهان  انسان  از معنابخشی  نیست؛ بخشی  مندی منفعل 

ها، از خلال درک موقعیت، رابطه و زمینة اجتماعیِ رنج ممکن خواهد شد و از همه بنابراین، فهم رنج در کنار توجه به بدن

دهی تجربة فرد  ها و ابزارهایی برای ایجاد فاصله از رنج و سازمانهایی که خود شیوهها، روایتتر از خلال شنیدن روایتمهم

 (. Klienman 1995; Klienman et al., 1992; Saadatmehr et al., 2025) هستند 

ذهنی است. از این  دهد که تجربة رنج و مواجهه با آن همیشه میان، نشان می1مندی مایکل جکسون ضمن بسط ایدۀ بدن

و منظر، رنج اساساً تجربه بیمار، میان گذشته و حال، میان توانستن  افراد جریان دارد؛ میان مراقب و  ای است که »میان« 

( نقطة Jackson, 1998; 2005ناتوانی  است  تجربی  و  به شدت شخصی  امری  که  آنجا  از  نگاه جین جکسون هم درد  در   .)

گیری آن هستند؛ از جمله نظام پزشکی. همین  صورت عینی و اندازههای دانشی است که در پی بررسی آن بهشکستِ نظام

ترین شود که درد و رنج به یکی از غامضعنوان داده« سبب میعنوان یک تجربة یکه« و »درد بهتمایز و تعارض میان »درد به

شکند و از پی آن مرزهای علم هم  شناسی بدل شود. جایی که در آن مرز میان بدن و ذهن میمندی در انسانهایِ بدنبخش

می مواجه  تردید  روایتبا  به  درد  اجتماعی  و  فرهنگی  ابعاد  بررسی  در  و  جکسون  نگاه  در  پرداخته شود.  هم  درد  ناپذیری 

شود و برای روشن و ویژه در دردهای مزمن. جایی که فردِ حاملِ درد در مرز میان یک فرد سالم و بیمار دیده میشود؛ بهمی

 (. Jackson, 2011باورپذیر ساختن وضعیت خود مجبور به توضیح دادن مداوم است )

می توضیح  همچنین  موقعیتکلاینمن  بسیاری  در  درد  که  میدهد  شود،  ها  تبدیل  مقاومت  از  خاصی  شکل  به  تواند 

کلاینمن بخش مهمی از بحث خود را    است.گیری نوعی عاملیت در شرایطی که امکان کنش محدود شدهای برای بازپسشیوه

گیری کنترل است؛ کاری است که فرد با آن رنج پراکنده دهد. از نظر او، روایت راهی برای بازپسبه روایت درد اختصاص می

به تجربه قابلرا  تبدیل میای  و معنادار  ندارند  (.  enman, 1995: 120Kli-145کند )فهم  روایت  امکان  که  به دلیل -کسانی 

 گیرند. دادن انسجام هویتی قرار میبیشتر در خطر از دست -اعتمادی پزشکان یا فشارهای ساختاری سکوت فرهنگی، بی

کند که فهم و تفسیر تجربة زیسته مراقبان سکتة  فراهم می  لنزی  مندیِ جکسون و روایت کلاینمن(  این دو نگاه )بدن

شان هستند، رنج خود را که زمان که شاهد رنج فرد تحت مراقبتسازد. مراقبان هممغزی در این پژوهش کیفی را ممکن می

هایی از  زمان در این رنج شکلمند«. امّا آنان همای است »بدنکنند و این تجربهحامل رنج پیشین هم هست، »زندگی« می

می نیز  را  زندگی  بازسازی  و  سازگاری  میمقاومت،  شکل  مراقبت  رابطة  در  نیست؛  فردی  همیشه  رنج  این  گیرد،  آفرینند. 

به دیگری وابستهرابطه بیمار و مراقب هریک  از  اند و تجربة دیگری را حمل میای که در آن  این مراقبان اغلب تنها  کنند. 

فقط هایی که تجربة آنان را نه  شدن نقش خود دست بزنند. روایتتوانند به مقاومت در برابر نامرئیطریق بدن و روایت می

سازد، جایی که  پذیر متجلی میعنوان شکلی از کنش اخلاقی، سیاسی و روایتای از فشارهای فردی، بلکه بهمنزلة مجموعهبه

 آمیزند.درد، مراقبت و مقاومت در هم می

پلائز که  آنچنان  موضوع  مزمن    (2013Ballestas, -Peláez)  2بالستاز   -این  دردهای  به  مبتلا  بیماران  روایات  تحلیل  در 

تر به خود خواهد العمر همراه فرد خواهد بود، صورتی شدیدتر و متفاوتهای مزمنی که ماداماند، در خصوص رنجدادهنشان  

تواند با احساس از خود بیگانگی و گرفت. در این موارد فرد )در پژوهش یاد شده فرد بیمار، و در پژوهش حاضر مراقبان( می
 

1 Embodiment 

2 Peláez-Ballestas 
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اش در نظر آورد، موجودیتی  عنوان حضوری همواره غالب و مسلط در زندگیمواجه شود و در این مجرا رنج را به  1عدم تعلق 

 صورتی متفاوت درک و تجربه خواهد شد.که هرگز از آن گریزی نیست و از این طریق زندگی برای این افراد به

دانستنی پژوهشمرور  پیشنة  و  میها  نشان  موجود  فشارهای  ی  و  مراقبتی«  »بار  به  متعددی  مطالعات  اگرچه  که  دهد 

بازماندگان سکتة مغزی پرداخته مراقبان  اجتماعی  و  روانی  امری فیزیکی،  مثابه  به  را  اما کمتر پژوهشی تجربة مراقبت  اند، 

رابطهبدن و  اخلاقی  زبانیمند،  بستر چند  در  داده است. همچنین  قرار  توجه  از  -ای مورد  ایران، شناخت محدودی  فرهنگی 

شناسی پزشکی و تمرکز  معانی فرهنگی و جهان زیستة مراقبان وجود دارد. این مطالعه  با تکیه بر رویکرد تفسیری در انسان

مند و ای بدنعنوان تجربهعنوان اعمال مراقبتی و وظیفه یا بار، بلکه بهکوشد مراقبت را نه صرفاً بههای مراقبان، میبر روایت 

 د.پذیر ساز ای، آمیخته با رنج، مسئولیت اخلاقی و اشکال روزمرۀ مقاومت فهمرابطه

 

 نمودند؟  یبندصورت  چگونه را  مراقبت  پژوهش  نیا انیراو

 زمان معلق و فقدان مبهم  

 و مفهوم فقدان نزد مراقبان  ی مراقبت جداافتادگ

تازه بیست دقیقه از مصاحبه گذشته بود که با گفتن این جمله مکث کرد: »من چون مامانم خیلی آدم اکتیوی بود، کلاً  

کارها خیلی فعال و حاضر بود، و برای همین خیلی سخته که اینجوری...«)ف(.  هاش، برای همة  تو کل خانواده و دور و بری 

ای سکوت بغضش به گریه نشست؛ انگار از مکث نبود، بغض بود و دیگر نتوانست ادامه دهد. صدایش شکست و یعد از لحظه

که سعی می با صدایی  بزند،  دوباره حرف  توانست  وقتی  بود.  این جمله رسیده  به  حالا  و  بود  دورتر شروع شده  کرد  جایی 

بود،  عروسی  بود،  عزا  از جون  دور  مادرم،  خانوادۀ  هم  پدرم  خانوادۀ  مشکلاتِ  همة  هم  »یعنی  گفت:  کند  را جمع  خودش 

دونم هرچی که بود، خاله )...(، خاله )...(، همه میومدن اینجا.«)ف( و دوباره مشکل مالی بود، دعوا شده بود، طلاق بود، نمی

را هم رها کرده و تمام بود که کارش  برای چند دقیقه قطع شد. چند ماه  از  صدایش لرزید. مصاحبه  وقت مشغول مراقبت 

 مادرش بود. پدر و برادر هم بودند، اما عمدۀ مراقبت بر دوش او ماند که دختر کوچک خانواده بود:
داشت بود،  قاب  نشیهز  خب  م،یپرستار  توجه  ماه  24ل  حدود  شد یَ م  نطورایا  ونیلیم  ۸0  یساعته  من  حقوق    ونیلیم  2۸. 

به بابا باشه. اما جدا از اون من خودم کارشناس    هانهیهز  یهم تو  یکمک  کی. گفتم  رمیالان چند ماهه سر کار نم  گه ی. دگرفتمیم

 .)ف( شهیم  یچ  نمیبب  بعد  تا  حالا.  باشم  ششیخواست من پیوارد بودم. مامان هم م  یکم  کیبودم و    شگاهیآزما

شود. با رفتن ناگهانی به گذشته. تقریباً همه، وقتی به قبل  هایی، در روایت مراقبان دیگر هم تکرار میاین لحظه، با تفاوت

ماند، که مرکز کارها بود، که دیگران رویش حساب گویند. از کسی که در خانه نمیرسند، از »فعال بودن« میاز سکته می

 گفت مادرش »ستون خانه« بود. کردند. یکی میمی

ها مشترک است، فقط دلتنگی برای گذشته نیست؛ نوعی مواجهة مداوم با کسی است که هنوز هست،  آنچه در این روایت

کشد، حضور دارد؛ اما همان کسی  تر بوده، نیست. بیمار زنده مانده، نفس میاما دیگر آن پدر، مادر، خواهر یا برادری که پیش

کنند: تصویرِ پیش از سکته و واقعیتِ پس از  وآمد میکه بود، دیگر در دسترس نیست. مراقبان مدام میان این دو تصویر رفت

ها در انتهای سازد. یکی از مراقبترین بارهای مراقبت را میآنکه نامی داشته باشد، یکی از سنگینوآمد، بیآن. و این رفت

پایان رساند که: »می به  این جمله  با  را  برای کسی تنگ شده که هنوز   دونی؟توصیف پدرش در گذشته، حرفش  من دلم 

 ام... عجیب نیست؟«)م(.  هست و من تقریبا شبانه روز پیشش

ها، بیمار بازگشته، اما رابطه بازنگشته است. و مراقب، میان قدردانی از زنده ماندن و سوگ برای آنچه دیگر  در این روایت

این روایتماند.  نیست، معلق می ناشی از به تعلیق درآمدن است؛ به تعلیق درآمدن  ها تجربه میآنچه در  شود نوعی فقدانِ 

تر ای که پیششده در آن و نیز زندگی روزمره. فقدانی که در آن از مرگ نشانی نیست. اما رابطههای تعریفیک رابطه، نقش
 

1 Notbelonging 
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   شناختند.کنند که »هست«، اما دیگر »آن کسی نیست« که میوجود داشته، از کار افتاده است. مراقبان با کسی زندگی می

ای میان حضور و غیاب است: بیمار »هست« اما »دیگر همان  اینچنین مراقبت از بیماری چون سکتة مغزی، همیشه رابطه

( به میدانِ »فقدان  Boss, 1999)  1باس   ین زمانیِ حضور و غیاب، تجربة مراقبت را به تعبیر پائولشخص سابق نیست«. این هم

زمان سوگی را تجربه های مراقبان است. آنها همترین تجربه ترین و عمیقکند. این وضعیت یکی از پیچیدهبدل می  2مبهم« 

گونه که پیش از سکته زمان، همانتوان برایش مراسم سوگواری برگزار کرد، چون بیمار زنده است؛ اما همکنند که نمیمی

کند: مراقبت شکلی عمیق اخلاقی توصیف می( این موقعیت را بهKleinman, 2019بوده، دیگر وجود ندارد. آرتور کلاینمن )

پذیری دیگری است؛ یعنی مراقب ناگزیر است آسیب دیگری را حمل کند، و این حمل همیشه نوعی درگیر شدن با آسیب

 دهد. کردن، او را در نسبت با رنج دیگری شکل می

( جکسون  مایکل  نظریات  از  الهام  با  را  وضعیت  این  »میانمی(  Jackson, 2012همچنین  تجربة  دانست؛  بودگی«  توان 

ای  ای رابطهبودگی، که هم تجربهبودگی میان گذشته و آینده، میان مراقبت و فرسودگی، میان امید و ناامیدی. این میانمیان

 ترین پیامدهای مراقبت بلندمدت است. است و هم وجودی، یکی از مهم

می قرار  ساختاری«  »جداافتادگی  معرض  در  همچنین  مراقبان  اجتماعی،  منظر  اغلب  از  را  آنها  بهداشت،  نظام  گیرند: 

میبه کمکی«  »نیروی  بهعنوان  به  بیند،  نه  و  غیررسمی،  مراقبان  همعنوان  رنج.  سوژۀ  حمایتی،  عنوان  ساختارهای  زمان 

آنها  که  فشاری  نوع  و  میزان  از  تصوری  و  درک  اغلب  نیز  خانواده  و  دوستان  و  ندارند  آنها  پیچیدۀ  وضعیت  برای  خدماتی 

ندارند. »میمتحمل می فشار مراقبت را نمیشوند  باشه معنا و  این تجربه را نداشته  )آ(. بدیندونید تا کسی  ترتیب   فهمه« 

 گیرند. کم از جهان اجتماعی فاصله میمراقبان کم

تولید   اقتصادی  و  اجتماعی  نهادهای پزشکی،  از درون  یعنی  بلکه ساختاری است؛  احساسی،  تنها  نه  این »جداافتادگی« 

 شود. کننده باشد، بدل میتواند منزویای نابرابر که میشود و در پی آن مراقبت به رابطهمی

 

 زمان معلق  

 آماده ایستاده خوابیدن: زمان معلق و بدن همیشه

آمیزند، گوش به صداهایی حساس  در فرآیند مراقبت و همراهی با فرد بیمار، در لحظاتی گویی بدن و روان به یکدیگر می

شود. در شرایط  های متفاوتی تکرار میای است که در روایات مراقبان به شکلشود و خواب در مقابل آنها سبک. این تجربهمی

تواند در دایرۀ  حضور دائمی و مخصوصا حضور شبانه بر بالین بیمار حتی صدای کنار زدن ملحفه یا تکان دادن دست هم می

شود اثراتی از این هوشیاری در خواب  برانگیز برای مراقب قرار گیرد. اما آنچه در تجارب بیان میصداهایِ شنیدنی و واکنش

کنند:  تواند امتداد بیاید. در تجربة شخصی من این صدایِ آنهاست که مرا صدا میها هم میاست که بسیار بیش از آن شب

عجیب همه  از  بود  مانده  که  آخری  صدای  می»این  صدایم  که  است  مامان  یا  خودش  صدای  بود.  میتر  خود  کنند،  شنوم، 

شبی  شده که بخواهی در سکوت نیمهکنند »علی«، صدای خودشان همانطور کنترلباباست، یا گاهی هم مامان که صدا می

رسانم. بیرون اتاق اما هر دو خوابند. این همه  جهم و خودم را به در اتاق میکسی را صدا کنی و هربار من در لحظه از جا می

کند. این اتفاقی است که حالا بعد از گردم قلب شروع به تند تپیدن میافتد و تازه بعد که به اتاق برمیدر یک لحظه اتفاق می

شنوم، با اینکه من فقط دو گاهی نه خیلی دور از هم، هر چند شب یکبار این صدا را میافتد، گههشت سال هنوز گه گاه می

بابا خوابیدم. ولی آن صدا همچنان با خوابسال و نیم از این مدت را روی کاناپه هایم آمده تا امسال که هشتمین ای کنار 

اند و هیچ باری هم نشده که با این فکر که حتما  اند. که خودشانگذارد که صدایم کردهسال است«. صدا هیچ شکی باقی نمی

خیال بشوم. گذارد بیبار واقعی بود چی؟ لابد این فکر است که نمیهمان سراب همیشگی است به خواب ادامه دهم، اگر این
 

1 Pauline Boss  

2 ambiguous loss 
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از مراقبت نیست، که طنین صداهایی است که هنوز ها و ماهاینچنین گویی یادگار آن سال ها تنها خاطراتی تلخ و شیرین 

کوچک  به  هنوز  که  خوابی  و  است  من  میهمراه  تلنگری  که ترین  جهیدنی  جهیدن،  آمادۀ  بدنی  و  هشیار  خوابی  شکند. 

آمد و تازه بعد از دقایقی بود که تپش  داد، بدن بی درنگ به کار میای در کار بود رخ میکه به واقع وظایف مراقبتیزمانی

 شد. قلب با منگی و گاه سردردی همراه می

اما هرگز تجربه بالا آوردم، گرچه تجربة شخصی و چنان که آوردم همچنان حاضرِ من است،  ای خاص،  آنچه در روایت 

   ِ های متفاوت، اما با منطقی مشابه از دگرگونی خواب و زندگیهای دیگر مراقبان نیز به شکلیگانه یا استثنایی نیست. روایت

هایی که بنا بوده موعد قرار یافتن باشد، حالا در سکوت گوید. شبشبانة مراقبان هنگام همراهی فرد تحت مراقبت سخن می

شود. و چنین است که در بیان یکی از مراقبان »خوابیدن قرار کننده انباشته میآلود و بیهایی وهمئی عجیب از طنینوخلا

 کابوسم بود، چون خواب درست نداشتم«)آ(. 

باشم«)آ(. مراقب دیگری  به بعد دیگه کلا در حالت آماده  ۹۸کرد: »از سال  یکی از مراقبان این تجربه را چنین بیان می

داد که با وجود خواب سنگین، صدای باز و بسته شدن پای بیمار کافی بود تا از جا بپرد، بنشیند، وضعیت را چک توضیح می

ادامة آن در حملهکند و دوباره بخوابد )م(. همان مراقب اول تجربة آماده را چنین باش بودن خود و  های اضطراب و ترس 

 کند: توصیف می
  یلیدو سه سال اول خ  یکنم، ولی م  کیپن  ییوقتا  ه یشده هنوز    یاوک  یلیسال گذشته و اوضاع خ  ۶الانش که    نیهم  نیبب

  قلب   تپش  با دمیپری نصف شب از خواب م  میو ن  1تا    1کرده بود، ساعت    دایساعت مشخص پ دمیخوابی م  یمی. مثلا هر تابود  ادیز

.  نه  ایکشه  ی م  نفس  نیا  نمیتختش بب  یکشوندم اتاق مامانم بالا ی خودمو از اتاق خودم م  یشد، فقط به سختی م  دی سف  رنگم  اد،یز

 )آ(. شد... یم  ینطور یدو سه بار ا  یاهفته  دیشا  لی اوا.  بالا  ادیخوردم فشارم بیم  عسل  قاشق  هیرفتم ی شد می راحت م  المیخ

نه هر -گوید: »به کوچکترین صدایی  اش نسبت به صداهای اطراف هنگام خواب کنار بیمار میمراقبی دیگر از حساسیت

 فهمم، صدایی که انگار ذهنم تشخیص میده این مربوط به مامانه.«)ف( بیرون صدای ماشین بیاد من نمی -ها  صدایی

تری در نسبت  شود، صرفا اختلال در خواب یا خستگیِ شبانه نیست؛ بلکه دگرگونی عمیقها دیده میآنچه در این روایت

عنوان وضعیتی از »هوشیاری ممتد« تجربه  مثابه زمانی برای استراحت، بلکه بهمراقب با زمان است. شب برای مراقب، نه به

این وضعیت، مرز میان خواب و شود. مراقب میمی او همواره مشروط، شکننده و آمادۀ گسست است. در  اما خواب  خوابد، 

بار به شکلی دیگر در خدمت مراقبت ریزد. بدن مراقب در شب نیز همچنان و اینبیداری، شب و روز، آرامش و اضطرار فرو می

شود، بلکه از خلال بدنِ هشیار، ضربان قلب، تپش اضطراب و  ماند. زمان، دیگر از طریق ساعت یا تقویم تجربه نمیباقی می

 شود. گیری میهای ناگهانی از خواب اندازهجهش

توان نوعی »ازکارافتادگی زمان معمول« دانست. در چنین وضعیتی، زمان نه به سوی پیشرفت حرکت  این تجربه را می

میمی را  پیشین  وضعیت  به  بازگشت  امکان  نه  و  و کشکند  معلق  حالتی  در  بلکه  میدهد؛  تثبیت  منظر،  دار  این  از  شود. 

کند. در  دهی میهای عملی نیست، بلکه فرآیندی است که زمان زیستة مراقب را بازسازمانای از کنشمراقبت تنها مجموعه

خش کیسه ادرار... اما در شوند: صدای کنار رفتن ملحفه، خم شدن پا، خشروشنی به خاطر سپرده میها بهاین وضعیت، شب

شب این  سالکنار  پرجزئیات،  میهای  روایت  مبهم  شکلی  به  بهها  فاصلهشوند؛  کشمثابه  از ای  مراقبان  نامتمایز.  و  آمده 

جای آنکه  اند. گویی زمان، بهکنند که انگار از دست رفتههایی را توصیف میآورند، اما سالخاطر میگویند که بههایی میشب

از دست این  ناپدید شده است.  نابرابری زمانی  انباشته شود،  نوعی  به شکل  بلکه  فراموشی کامل،  به معنای  نه  رفتگی زمان، 

می لحظهتجربه  بیششود:  که  میهایی  یاد  به  دورهازحد  کنار  در  آنمانند،  از  تصویری  هیچ  که  است.  هایی  نمانده  باقی  ها 

شود این مراقبت تواند با دقت بگوید چه شبی، چه صدایی، چه حرکتی او را بیدار کرده؛ اما وقتی از او پرسیده میمراقب می

چند سال طول کشیده، پاسخ اغلب با مکث، تردید، یا اصلاح همراه است. زمان مراقبت، در این معنا، نه خطی است و نه قابل 

 زدن؛ بلکه بیشتر شبیه چیزی است که از زندگی کنده شده و بیرون از تقویم معمول مانده است.جمع
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شان  مندیِ مراقبت« است. مراقبان در مرحلة مواجهة اولیهترین موضوعات در ادبیات سکته، »زمانچنین یکی از مهماین

امید درمان و پیشرفت و بهبودِ بیمار در ماهبا شوک، در ماه اولیه، و در دورۀ مزمن با  های نخست با  بهبودیابیِ  هایِ طلاییِ 

بی مواجهفرسودگی،  روشن  افقِ  فقدانِ  و  درمان  زمانپایانیِ  این  روایتاند.  در  بعدها  از مندی  یکی  به  تبدیل  مراقبان  های 

 شود.محورهای کلیدی تجربه می

کنند ترکیبی است از تعلیق، شتاب، سکون، انتظار و تکرار.  زمان در مراقبت خطی نیست. چیزی که مراقبان تجربه می

از درون دگرگون ادبیات مطالعات زمان را  زمان  فرآیند مراقبت ساختار  و  بیماری مزمن  که  نشان داده است  بیماری  مندی 

نشان میCharmaz, 1991کند. کریستال چارمز )می نه پیش می(  بیماری، زمان  برمیدهد که در  به عقب  نه  و  گردد؛ رود 

»تکه میبلکه  درهمتکه«  است:  مشاهده  قابل  هم  مراقبت  در  که  است  چیزی  این  و  غم،  شود؛  و  شادی  لحظات  آمیزیِ 

 های انجماد.های کوتاه میان دورههای ناگهانی، و شتابانتظارهای طولانی در کنار تصمیم

شان  ای در زندگیبندیدر مراقبتِ پس از سکتة مغزی، این دگرگونی زمانی بسیار شدیدتر است. مراقبان ناگهان با زمان

کند، بخشی را شرایط بیمار و توانند کنترلش کنند. بخشی از وضعیت را سیستم پزشکی تعیین میشوند که نمیمواجه می

 بخشی را عوارض فرسایندۀ مراقبت بر نظم پیشین ذهنی و عینیِ زندگیِ روزمره.

کشد؛ زمانی  ( در پژوهش خود در آفریقا مفهومی تحت عنوانِ »زمان معلق« را پیش میLivingston, 2012لیوینگستن )

شکلی  کند. این مفهوم بهکه نه آغاز مشخصی دارد و نه پایان مشخص و انسان را در حالتی بلاتکلیف و بینابینی گرفتار می

ریزی دقیق زمانی یکی از  قطعیت و ناممکن بودن یک برنامهدقیق با تجربة مراقبان سکتة مغزی قابل تطبیق است. این عدم

 بنیادهای تجربة مراقبت است.

دیگر، آن مول از سوی  فرد  نشان می  (,Mol 2008)   1ماری  »ریتم« وضعیت  بر  مبتنی  مراقب  زندگیِ  و  مراقبت  دهد که 

تصمیم بر  مبتنی  نه  و  است،  مراقبت  برنامهتحت  و  هدفمند  و  دقیق  ریتمریزیهای  مراقب.  از  شدۀ  بیمار،  بدن  از  که  هایی 

برمی مراقب  از خستگی  و  درمانی  جلسات  از  داروها،  از  او،  روزانة  که نیازهای  پزشکی  زمان  برخلاف  مراقبت،  زمان  خیزند. 

ناچار می مراقبان  است.  است، »چندریتمی«  استاندارد  و  بدنخطی  تنفسشان، خوابشوند  و حتی  کارشان  با شان،  را  شان 

 های نامنظم دیگری هماهنگ کنند.ریتم

زمانی«  »گیرکردگی  حاج   2مفهوم  غسان  است.  ,Hage 2009)  3که  استفاده  قابل  وضعیت  این  در  نیز  کرده  معرفی   )

این  ندارد.  به گذشته وجود  بازگشت  امکان  و  آینده مسدود است  متوقف شده،  اینکه زندگی  احساس  به معنایِ  گیرکردگی 

 موضعی است که در روایات بسیاری از مراقبانِ بازماندگان سکتة مغزی قابل مشاهده است. 

هایی که  های گشایش هم وجود دارد. لحظههای مراقبان لحظهحال، زمان مراقبت صرفاً زمان بحران نیست. در روایتبااین

توان فرآیند  در  بیمار  بهبود  به  میبخشیبرخی  باز  واش  نسبی  استقلال  بازیابی  کلمات،  اولین  حرکات،  )اولین  و …گردد   )

ها چیزی را پدید  کند. این لحظههایی که خودش در وضعیتش ایجاد میبخشی به توان مواجهه و تطابق مراقب و گشایش

 دارند. هایی که معنای مراقبت را زنده نگه مینامد، لحظه( آن را »زمان امید« میMattingly, 1998آورند که ماتینگلی )می

نشان میاینبه ادبیات  روزمرۀ  ترتیب،  زندگی  معمول  زمان  با  متفاوت  و  پیچیده، چندلایه  زمانی  مراقبت،  زمان  دهد که 

 افراد است و همین یکی از عناصر محوری فهم تجربة مراقبان سکتة مغزی است.

 

 وقتی مراقبت انتخاب نیست: الزام خویشاوندی و سیاست واگذاری رنج 

ارزشنقش عمیقا در دل  مراقبتی  انتظارات  و  ارزشها  دارند،  ریشه  فرهنگی  و هنجارهای  به  ها  هم  هنجارهایی که  و  ها 
 

1 Annemarie Mol  

2 stuckness 

3 Ghassan Hage  
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مراقبت از  که  میانتظاراتی  مراقبتکنندگان  تجارب  به  هم  و  میرود  شکل  »آمادهدهند.  کنندگان  تجربة  همان  باشِ  حتی 

همان   محصول  باشد  شخصی  اضطراب  یا  فردی  حساسیت  حاصل  صرفا  آنکه  از  بیش  هم  شد  آورده  ابتدا  در  که  دائمی« 

درونی مراقبتیِ  نمیانتظارات  رخ  خلا  در  وضعیت  این  است.  مراقب  نزد  صرفا  شده  معلق،  زمانِ  و  شکسته  خوابِ  این  دهد. 

گیرد که در آن مراقبت نه یک انتخاب، بلکه یک محصولِ شدت بیماری یا شرایط بالینی نیست؛ بلکه در بستری شکل می

 ناپذیر و عملا غیرقابل واگذاری.  ای مذاکرهوظیفه است، وظیفه

عنوان وضعیتی  مثابه تصمیمی قهرمانانه، بلکه بهگویند؛ ماندنی که نه بههای خود، از »ماندن« سخن میمراقبان در روایت

اجتناب و  میبدیهی  تجربه  فراخوان ناپذیر  یک  به  است  پاسخی  باشد،  آگاهانه  کنشی  آنکه  از  پیش  مراقبت،  گویی  شود. 

 گرفتنش وجود ندارد.  خویشاوندی که امکان نادیده-اخلاقی

مراقب،   پررنگِ  این مسیر حضور  در  است.  نقش  یک  افتادنِ  جا  روایتِ  نیست؛  قهرمانانه  فداکاریِ  روایتِ  مراقبان،  روایت 

کنارههم برای  سازوکاری  است،  عاطفی  پیوند  و  تعهد  حاصل  که  میزمان  دیگران  کنارهگیریِ  این  سر  سازد.  از  الزاماً  گیری 

اخلاقی، یا علقة کمتر نسبت به بیمار نیست؛ بلکه پاسخی است به نظمی که شکل گرفته، نوعی سازگاری جمعی  تفاوتی بیبی

بدین است.  گرفته  شکل  تدریج  به  که  نظمی  انتظارات  با  خویشاوندان،  )خانواده،  بیرون  از  فقط  نه  مراقبت  الزام  ترتیب، 

 شود.های روزمره تولید و بازتولید میاجتماعی(، بلکه از درونِ خودِ رابطة مراقبانه و در دل عواطف و کنش

من اون موقع ازدواج  گیری این وضعیت همچنین شاهد عمل بسیاری از سازوکارهای فرهنگی و اجتماعی هستیم: »در شکل 

نکرده بودم، برادرم ازدواج کرده بود، تا کاری بود، )م( اونجاست دیگه، )با طعنه و گله و نیشخند( آره هست اما اون بابای تو 

هست میهم  قوام  و  شکل  رفته  رفته  که  یکباره  به  نه  وضعیت،  این  و «)م(.  فراز  از  انباشته  فرآیند  این  همچنین  یابد، 

گذارد کار را رها کند؛ و از سوی دیگر  اش به بیمار نمیخواهد، یا به تعبیری عشق و علاقهسو نمیفرودهاست، مراقب از یک 

ویژه در بستری که مراقبت بندد. این الزام، بهبیند که همین ماندن، همین »خودم هستم«، راه هر نوع تقسیم کار را میمی

های خود، بارها مراقبت را در قالب واژگانی گیرد. مراقبان در روایتسرعت رنگ اخلاقی میخانوادگی هنجار مسلط است، به

ای، هم بندیکنند. چنین صورتبندی میچون »وظیفه«، »دِین«، »حق پدر و مادر« یا »با عشق« این کار را کردن، صورت

می محدود  را  اعتراض  میامکان  دشوار  را  کمک  درخواست  هم  و  نشانهکند  نه  چارچوب،  این  در  خستگی،  از سازد.  ای 

منزلة شکست تواند بهراحتی میفرسودگی، بلکه امری است که باید مدیریت، پنهان یا تحمل شود؛ چراکه کنار کشیدن، به

دونم. بارها هم الله وظیفه خودم میگوید »واقعا بینی و بیناخلاقی تعبیر شود. همان »م« کمی بعد از آن صحبت ابتدایی می

خوری کردیم و شما برای ما مایه گذاشتین و الان ما باید برای شما  به پدر مادرم گفتم، گفتم تا بیست و فلان سالگی ما مفت

ها از من  کرد: »من همیشه به مامانم میگم. میگم من بچه بودم تو سالمایه بذاریم.«. »آ« همین موضوع را چنین بیان می

کنم«. مراقبت کردی و منو بزرگ کردی. الان ناراحت نباش، الان نوبت منه. تو منو بزرگ کردی الان من دارم تو رو بزرگ می

 شود:داد که چگونه پس از مدتی، حتی درخواست کمک هم دشوار مییکی از مراقبان توضیح می
ة منه. انگار زشت بود اصلا،  فیوظ  نیا  کردنیانگار همه فکر م  …امخسته  بگم  تونستمینم  خودمم  گه ید  که  بود  شده  یجور  هی

 )هـ(.  شدم؟  خسته  و  ستمین  من  یبگ  یایب  هوی  و  بودن  کرده فیهمه تعر  نیکنه و ایم  کاریچ)...(    بودن  گفته  همه  نیبالاخره ا

شود، گاه  اجتماعی، ساختارهای خویشاوندی و خانواده و یا منافع نظام درمان ناشی نمی-ها صرفا از ساختار فرهنگی الزام

برم بیرون  تواند به این نتیجه بینجامد. »من همین الان هم مامان را میبازخوردهای مثبت اجتماعی هم خود در عمل می

هر  پیاده تقریبا  سر    10روی،  از  گویی  آرام  لبخندی  با  و  ...«)آ(  و  بده  خیرت  خدا  آفرین،  قوت،  خدا  میگه  یکی  بار  یه  متر 

گونه بهت پیدا  کنی، نگاه مقدسنن. انگار بابت این قضیه و کاری که داری میدهد: »خیلی تشویقت میک رضایت ادامه می

 خورد:کنن«. این اتفاق هم در روایات بسیاری از مراقبان به چشم میمی
  ی لیخ  شما  از ما  آقا  گفت برگشت کهوی بود نشسته لچریو  یرو که گهید ماریب کی کردم،ینور افشار داشتم به بابا کمک م  یتو

 تا اون موقع...«)ع(.   میصحبت هم نشده بودهم  لمیبود و اتفاقا خ  بهی... غرهایرسی م  بابا  به  که  میرمتشک
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واکنش این  بیاگرچه  فشار مسئولیتی  مراقبان  در شرایطی که  بازخوردها  و  بر دوش میها  را  نیروی  پاداش  کشند خود 

توانند به تثبیت نقش آنها و زمان میای است، اما نباید این نکته را از نظر دور داشت که همبخش بسیار قویمحرک و انگیزه 

بی خستگی،  آوردن«،  »کم  مواقع  در  مراقب  اتفاق،  این  با  شوند.  منجر  هم  نقش  آن  از  زدن  سرباز  شدن  حوصلگی، دشوا 

کند ای بدیهی قلمداد میتواند به راحتی حال خودش را بیان کند و از آنچه خودش هم برای خودش وظیفهافسردگی و... نمی

 شانه خالی کند. »م...« وقتی صحبت به نگاه دیگران به مراقب و مراقبت رسید گفت:
  عمل   بد  من  که  هییجاها  از  یکی  نیا...،  باشه  پررنگ  یلیخ  حضورت  تو  اگه  گفتم،  که  یهمکار   همون  به  بدم  شربط   خوامیم

  خودم  نه،   گفتم یم  بود،  امبچه  که  انگار  من   یول  ،یدو بار بهم تذکر داد که نخواه همه کارها را خودت بکن  یکی. عمو )م...( هم کردم

 ...هستم  خودم  هستم،

فکر می بقیه  و  میشه  اجتماعی  تنبلی  به  منجر  »این  کرد:  اضافه  و  ادامة حرفش  در  تاملی  و  کرد  مکثی  انگار  بعد  کنن 

های دیگران از نقشش در مراقبت از پدرش گفت »کاش به  ات است«، او بعد از یادآوری بخشی از تمجیدها و قدردانیوظیفه

می این حرفا همکاری  تو هم میجا  اما خب  )م...( هست،  آره  برادرم هم کردند.  ساعت،  دو  ببری  راه  تو خونه  رو  بابا  تونی 

اش به اینجا رسید مکثی کرد، تر به این موضوع پرداخت، اما او هم وقتی جملهتونست...«. او یکی از دو نفری بود که صریحمی

 هایش از سایر اعضای خانواده را ادامه داد.  از من خواست ضبط را خاموش کنم و بعد گله

این روایت بلکه  ها آشکار میآنچه در  نابرابری در تقسیم کار در سطح اطرافیان و خانواده،  یا  فقدان همکاری  نه صرفاً  شود، 

گیری نوعی  شود، شکلفرآیندی تدریجی است که در آن مراقبت به یک »وضعیت )شاید هم وظیفه( تثبیت شده« بدل می

گردد. مراقب، شود و نه با اعلامی صریح تحمیل میشونده؛ الزامی که نه با تصمیمی رسمی آغاز میالزام خویشاوندیِ تثبیت

میهم رنج  همکاری  نبود  از  که  پسزمان  با  دارد؛  نقش  وضعیت  این  تثبیت  در  نیز  خود  اخلاقیبرد،  با  و  کمک  کردنِ  زدن 

این دوگانگی   اجبار -ماندن.  و  انتخاب  فرسودگی، میان  و  اجتماعی    -میان عشق  از منطق  بلکه بخشی  تناقضی شخصی،  نه 

سازد.  گیری را محدود میکند و امکان کنارهتدریج در بدن و اخلاق مراقب رسوب میمراقبت است. در این معنا، مراقبت به

برای توضیح وضعیت نیست؛ نشانة لحظهشود، فقط جملهآن »خودم هستم« که در روایت »م...« تکرار می ای است که ای 

 زمان به مسئولیت، هویت و سرنوشت بدل شده است.مراقبت، هم

 

 دگرگونی در هویت  

سالة مراقبت عنوان    ۶»من دیگه اون آدم نبودم«)آ(. این جمله را یکی از روایان هنگام صحبت از خودش پیش از دورۀ  

 کرد: می
رو  یام چه دغدغ  شیپ  سال  ۶  اصلا  اد ینم  ادمیمن    ییهاوقت  کی ایم  یفکر  چه  داشتم،  ییایبوده... چه  نه  الان   نکهیکردم. 

 ام...«)آ(. گهید  آدم  کی  من  و  بود  گهید  آدم  کیهرحال اون  کنم، اما به ی ساعته دارم به مامانم فکر م  24باشه که من    نیمنظورم ا

بیمکث گویی  گذشته  یادآوری  برای  او  برهای  ابتدایی  جملة  همان  به  باز  است.  میمینتیجه  مکث  آرام  گردد،  و  کند، 

میاینچنین صحبت پایان  به  را  انگار  هایش  هم  بودم، خود من  کما  تو  »انگار  او تک   ۶رساند:  بودم.«)آ(.  تو کما  دختر سال 

دهد.  سال پیش پس از سکتة مغزی با مشکلات حرکتی در سمت راست بدن به زندگی ادامه داده و می  ۶مادری است که  

 گیری برایش بوده است. اینکه در کودکی پدر او فوت کرده نیز موجب مضاعف شدن بار مراقبت و تصمیم

تاثیر فشار ناشی از وقوع سکتة مغزی برای یکی از اعضای خانواده و بلافاصله پس از آن فشارهای ناشی از مراقبت از فرد  

تواند بر شرایط اجتماعی، شغلی و شخصیِ اعضای خانواده و مراقبان تاثیر بگذارد. استرس و مشکلات  رها شده از سکته می

برای مراقبان است. همچنین نمونه این وضعیت  از عوارض شایع  فشار  روحی یکی  ایمنی و  از اخلال یا ضعف سیستم  هایی 

های مختلف زندگی مراقب از  تغییرات و فشارهای ناشی از مراقبت عرصه  (.Eifert et al., 2015خون بالا گزارش شده است )

جایی بیمار، یا های ناشی از جابهدردشود. کمردرد و گردنها آغاز مینوردد. این اثر در جسم با دردجسم تا روان او را در می

ناشی از خواب ناراحت کنار بیمار، روی کاناپه، روی زمین یا مبل. تغییر وزن هم جلوۀ دیگری از بروز عوارض مراقبت بر بدن  
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کیلو وزنم کم شد... بدنم به اون حد کار عادت نداشت«)آ(. این هم گفتة    10مراقبان است. »سال اول بدون اینکه کاری کنم  

 داد:دختری بود از تجربة مراقبت از مادرش، او چنین ادامه می
من عذاب بود، چرا؟    یدادم. اون لحظه حموم رفتنش برای م  مامانم  به  لگن  من  که  بود  یمیتا  د،یاون دو ماه اول، بازم ببخش

رفت و خودش    ییکه مامان من خودش دستشو  ییکردم. اونجای جاش مبهجا   یتره و من به سختتپل   شتره،یچون وزنش از من ب

پدر   گهیتو د  ایحموم رفت، من گفتم خدا و من هنوزم    ،یکرد   یبرا من  ا  گمیم  شهیم  یهرچ  یعنیتموم شد.    ن ی خدا رو شکر 

 .«)آ(. رهی، خدا رو شکر حمامش را خودش مره یخودش م  ییدستشو

اش مصاحبه را قطع کرده  خندد، کمی پیش از این و با یادآوری صلابت مادر پیش از سکته گریهبا یادآوری این خاطره می

خواهد در یک کند،.او بعدتر وقتی مینشان از بغض و گریه در پی تایید حس رضایتش از آن اتفاق مکثی میبود، حالا اما بی

آمیز و شاید  آید؛ این بار با لبخندی طعنهگوید که به کار توضیح این رضایت میجمله وضعیتش را خلاصه کند چیزی می

می با حسرت  نمیهمراه  فکر  وقت  هیچ  من  پایین...  میاد  آرزوهات  »سطح  بره گوید:  خودش  مامانم  اینکه  وقت  یک  کردم 

 دستشویی بشه آرزوم«)آ(. تغییر وزن تنها به کاهش وزن در اثر فشارها محدود نیست:
  ای.  کردم  ادیز  وزنمو  کنم،  جابجا  را  بابا  دیرسینم  زورم  و   بود  کم  وزنم  مثلا...  یتجرب  نطوریدادم؛ همیخودم را وفق م  بابا  ازیبا ن

  ةهم  یکردم. ولیبستم بعد بابا را بلند می بندن، گرفته بودم اونو میم  برادرا  وزنه  که  ییکمربندا  نیگرفت از ایم  درد  کمرم  مثلا

 جوش بود)ل(. همه خود  کردم،ی م  دایها را خودم پراه 

از پدرش )که جز چند ساعت در روز که روی صندلی قرار داده    ساله  15های پسری است که پس از مراقبت  این گفته

 وقت در تخت بوده( همچنان با عوارض اضافه وزن و مشکلاتی دیگر همچون دیابت و کبد چرب مواجه است.  شده، تماممی

می  فشارها  این  روان  عرصة  در  فرسایندهاما  سکته  توانند  از  بازمانده  فرد  کنار  حضور  از  لحظه  هر  اینجا  کنند.  عمل  تر 

ای خوشایند  تواند تاثیرگذار باشد، حتی حضور در مراکز درمانی و مواجهه با بیماران دیگر هم، این مواجهه همواره مواجههمی

 و همراه با انتقال تجربه نیست.  

شود که  نگاریِ مراقبت، کار عاطفی است. کار عاطفی به فرآیندی اطلاق مییکی از موضوعات محوری در مطالعات مردم

برای را  دیگران  عواطف  و  خود  احساسات  آن  طریق  از  نقش  مراقبان  میایفایِ  مدیریت  خود  مراقبتی  جمله های  از  کنند: 

نشان خود در عین اضطراب، امیدبخش بودن برای بیمار یا خانواده، و استقامت در برابر کردن خشم یا درماندگی، آرامپنهان

ویژه در مراقبت از بازماندگان سکتة مغزی مهم است؛ جایی که مراقبان (. این موضوع، بهHochschild, 1983)  نظام بهداشت

ة مغزی های فیزیکی مراقبت را مدیریت کنند و به پیش برند، بلکه باید حمایت عاطفی را برای بازماندۀ سکتنه تنها باید جنبه

 ها و حتی شخصیتش در اثر سکته تغییر کرده باشد، تامین کنند.که ممکن است توانایی
ساله را مگه دعوا    4-5بچه    هیتو    .گهیکنم دی بهش نگاه م  یر نطویمن ا  ی.ابچه  هی  شهیکنه می م  یمغز  سکته  که  یکس  یعنی

  ، یبش یعصبان دینبا ،یصبور باش دی. به شدت بایکار را بکن  نیهم دیتو با ی.کنیم مراقبت را  بچه ... گهید یکنیم پوشک ؟یکنیم

 .)ف(  ...«یکن  کنترل  را  خودت  دیبا

صورت دربارۀ  مطالعات  میگرفته  نشان  مغزی  سکتة  بازماندگان  از  مراقبت  و  دچار  مراقبان  اغلب  مراقبان  که  دهد 

اضطراب و استرس، سرخوردگی، خشم، اختلال    ،(2005et al Berg ,های عاطفیِ عمیق، از جمله تجربة افسردگی )دگرگونی

ارتباط عمیق میخواب، گوشه این Wade, 1986; Yu, 2013شوند ) گیری، احساس گناه و همچنین احساس وابستگی و   .)

تجارب عاطفی با تغییر تلقی و احساس مراقبان از هویت خودشان آمیخته است. انتقال از یک عضو خانواده )خصوصا همسر و  

کردن بخشی  فرزند که برخلاف والدین غالبا از نظر فرهنگی و اجتماعی، وظایف مراقبتی کمتر برای آنها تعریف شده و مراقبت

کننده باشد؛ تغییری که مستلزمِ بازتعریف ثباتتواند فرآیندی شدیدا بیبه یک مراقب، می  دهد(شان را تشکیل نمیاز هویت

بازتنقش هویت  این  است.  فرد  روابطِ  و  میعریفها  یا  شده  خودگذشتگیِ شخصی  از  و  فداکاری  نقش،  فشار  به  منجر  تواند 

عنوان یک کودک (. اینکه مراقبان فرد تحت مراقبت را بهBackstrom, 2010 ,206احساس از دست رفتن هویتِ خود شود ) 

های پدرش اینچنین  آید. محمد دربارۀ اولین حرکتگیرند در روایات تعدادی از آنها به وضوح به چشم مییا نوزاد در نظر می
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بعد خودش میتوضیح می بود«)م(.  تو دو ماهگیش  اضافه میدهد: »اولین حرکت پاش  و  از  خندد  بعد  ماه  کند: »یعنی دو 

سال تجربة مراقبت از پدرش نزدیکی این   15شن«)م(. »ل« پس از  سکته، اما شبیه همان دوماهگی بود، مثل یک نوزاد می

بزرگ  دهد: »رابطه را چنین توضیح می نوزاد  نوزادی شما تصور کنید. حالا  نزدیکی، مثل مادر و  این همه  این همه سال و 

میک  رشد  کنید  میشه،  فکر  شما  ولی  مادر   15  -14نه،  همون  همونجور -سال  و  رابطه  باشه  نزدیک  همونجوری  مثلا  نوزاد 

 اند:آورد که پزشکان هنگام ترخیص کردن مادرش به او و پدرش داده«. »ف« این ماجرا را از توضیحی به یاد میبمونه
 بچه   ه یفکر کن که    یبریرو م  ضیمر  نیاز امروز که ا  گفتندیم  کردندیها، هم با من و هم با بابا که صحبت مهمة پزشک 

بچه   ه ی، فکر کن  یچه جسم   ینه مادرته نه خانومته، کاملا از همه لحاظ؛ چه روح  گه یهمشون علناً گفتن که د  ینعی.  یبری م  یدار

 . یکنی م  برخورد  ی دار  بچه  هیاست.... گفتن فکر کن با  

این چشمعمل مراقبت بههمچنین   تاثیر می گذارد. در  بر هویت شخصی و سلامت عاطفی فرد  قابل توجهی  انداز،  طور 

سوی ریزد و رابطه بهشوند که در آن مرزهای فرزند/والد، همسر/همسر، خواهر/برادر فرو میای میمراقبان ناگهان وارد رابطه

پردازد و های مراقبتی میکنندۀ نقش( به طبیعتِ دگرگونMattingly, 2010کند. ماتینگلی )کردنِ دیگری« تغییر می»حمل

هایِ  شود. این دگرگونیاینکه چگونه در جریان فرآیند مراقبت، درک و احساس مراقبان از خود دستخوش تغییراتی عمیق می

هم شخصی،  روایتعمیقا  از  میزمان  تاثیر  مراقبت  و  بیماری  سلامت،  پیرامون  اجتماعی  هنجارهایِ  و  چنین  گیرند.  ها  در 

های زندگی روزمره برای رسیدگی به فرد بامانده از سکته هم عامل دیگری است تا  هایی از فعالیتشرایطی رها کردن بخش

هم فرد مراقب در جایگاه خود تثبیت شود و هم دیگران او را در این جایگاه به رسمیت بشناسند. رها کردن شغل، رها کردن  

 تحصیل، تغییر برنامة ازدواج یا پایان یافتن روابط عاطفی، و یا حتی تغییر محل زندگی از این قبیل تغییرات است.

 

 هاشده در جریان تحلیل روایی تفسیری روایت مضامین استخراج : 2جدول 

استخراجمحور اصلیِ  در  های  شده 

 هاجریان تحلیل روایی تفسیری روایت

از  )برگرفته  کلیدی  فرعی  موضوعات 

 ها(مفاهیم نظری و مصاحبه

)مثال تجربی  از شواهد  هایی 

 ها(مصاحبه

فقدان  .1 و  زمان  زمان    ساختار  )مفهوم 

 معلق و فقدان مبهم( 

قطعیت: عدم  و  معلق  زمان  برهم  الف. 

نظم و معنای زمان، زندگی بدون   خوردن ریتم، 

 نهایت بودن مراقبت. افق روشن و بی

از   پایان خلاص شدن  یا  نداره،  پایانی  »این 

به نداره«،  وضعیت  ریتم هماین  ریختگی 

 روزی و خواب.شبانه

مبهم: فقدان  برای   ب.  سوگواری  رنج 

کسی که زنده است اما »دیگر آن شخص سابق  

 نیست«.

فعالیت آوردن  یاد  بیمار  به  گذشتة  های 

)دبیر زبان اکتیو، مدیرعامل فعال، اهل فوتبال(...  

آرزو کردن برای کارهای ساده )دستشویی رفتن  

 بیمار(.

سیستم2 با  مواجهه  ساختارهای .  و  ها 

 الزام خویشاوندی و تقسیم کار: اجتماعی

به فرزند/همسر،  مراقبت  وظیفه  عنوان 

وضعیت   جنسیت،  اساس  بر  نابرابر  کار  تقسیم 

 تأهل و ... 

اونجاست   )»محمد  مجرد  فرزند  از  انتظار 

)حمام/توالت(   حساس  وظایف  انجام  دیگه«(، 

 توسط دختر/پسر. 

هویت .3 و  هستی  در   دگرگونی 

 ای( نامه)نشانگان گسست زیست

جسمی: و  روانی  فشار  فرسودگی  الف. 

 جایی. های جسمی ناشی از جابهمزمن، آسیب

وزن   افزایش  یا  کاهش  دیسک،  و  کمردرد 

از   استفاده  مراقبت،  وظایف  با  تناسب  برای 

 شناس برای تحمل فشار. روان

تعلیق  ب. از دست رفتن »خود« پیشین:

تحصیل،  شغل،  علایق،  گذاشتن  کنار  زندگی، 

 روابط. 

رها کردن شغل یا مرخصی بلندمدت، قطع  

« احساس  فشار،  دلیل  به  عاطفی  رابطة    5یک 

 سال در کما بودن«.

هویت جدید:ج.  نقش   یابی  در  استقرار 

به و  »مراقب«  احترام  غالب، کسب  هویت  عنوان 

 قدردانی اجتماعی.

خدا   درسته،  کارت  »خیلی  جامعه:  بازخورد 

 خیرت بده«، پذیرش وظایف پرستاری/پزشکی.
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 روایت، سکوت و تجربة اخلاقی مراقبتگیری: بحث و نتیجه

در برده از سکتة  بهها چگونه پاسخ مستقیمی به پرسش دربارۀ تجربة مراقبت از قرد جاندهم که یافتهدر این بخش نشان می

های این پژوهش نشان  بندی نمود. یافتهتوان صورتدهند و از خلال این روایات این تجربه را در چه محورهایی میمغزی می

نمیمی را  مغزی  بازماندگان سکتة  از  مراقبت  تجربة  »بار  دهند که  یا  روانی  فشارهای  فردی،  پیامدهای  قالب  در  توان صرفاً 

ای و موقعیتی  ای عمیقاً اخلاقی، رابطهشود، مواجههمی  و برجسته  های مراقبان آشکار مراقبت« فهم کرد؛ بلکه آنچه در روایت

از سکته   با زیست جهانی است که پس  قرار گرفته و  از سکتة مغزی، بیماری، موقعیتی که مراقب درآن  بازمانده  با شخص 

 دگرگون شده است.  

می چارچوب،  این  بهدر  را   مراقبت  اخلاقی« توان  »تجربة  از  شکلی  عرصه  1مثابه  کرد؛  افراد فهم  برای  آنچه  آن،  در  که  ای 

عنوان ( و مراقبان را بهKleinman, 2006شود ) طور روزمره به آزمون گذاشته می»مهم«، »در خطر« یا »ارزشمند« است، به

اخلاقیِ«  درد    2»شاهدان  شاهدان  »داستان  آن  در  که  موقعیتی  دید،  موقعیت  درمان–این  پژوهشگرانخانواده،  و  از    -گران 

های مراقبان نشان داد که ماندن در مراقبت، تصمیمی (. روایتkleinman, 2020: 111ناپذیر است« )زندگی در درد جدایی

ازپیش فرهنگی  بر هنجارهای  یا مبتنی  و صرفاً عقلانی  فرسایش  فشار،  اخلاقی است که در دل  بلکه کنشی  نیست،  موجود 

الزامنااطمینانی بازتولید می ای، عاطفی و با رجوع به  های رابطهشود. مراقبان، اغلب نه از سر انتخاب آزاد، بلکه در پاسخ به 

 مانند. ، در موقعیت مراقبت باقی میگذشته

از یافته این فصل، مفهومیکی  اپردازی فقدانهای محوری  اما بهکه در تجربة مراقبان رخ می  ستهایی  عنوان ندرت بهدهد، 

نام نه غایب  3شوند. »فقدانی مبهم« گذاری میفقدان  و  نه کاملاً حاضر است  و که  پریشانی  با همان »درد، گیجی، شوک،   ،

از آن  از سکتة مغزی  (Boss, 1999; Boss, 2006: 21)  درماندگیِ« ناشی  بازمانده  و فرد  . در مناسبات موجود میان مراقب 

کنند که زنده است، حضور دارد، اما رابطة پیشین با او از کار افتاده است. همچنان هست اما نه  مراقبان با عزیزی زندگی می

دهد، جایگاه پدر و فرزند یا مادر و فرزند در این  ها را هم تغییر میزمان فرآیند مراقبت نقشآن کسی که پیش از این بود، هم

کردند و هم فرآیند مراقبت را که بسیاری از مراقبان هم بیمار را همانند کودک توصیف میتواند معکوس شود؛ چنانمسیر می

 همچون دوران نگهداری و مراقبت از نوزاد.  

یافته این،  کنار  زماندر  در  مراقبت  که  داد  نشان  پژوهش  این  میهای  رخ  خاصی  سکتة مندیِ  بازماندگان  از  مراقبت  دهد. 

کند و نه افق همراه است؛ زمانی که نه به سوی بهبود حرکت میدار، تکرارشونده و بیها با زمانی کشمغزی در اغلب روایت

کنند و نه در انتظار عبور از آن، بلکه در اکنونی ممتد و نقطة پایان روشنی دارد. مراقبان نه در »پس از بحران« زندگی می

هایی که امکان سوگواری نشینی با الزام اخلاقیِ مراقبت و با فقدانافق، در هممانند. این زیستن در زمانِ بیفرساینده باقی می

 گیری است. انجامد که نه حاصل یک عامل واحد، بلکه برآیند تداوم، الزام و نبود امکان فاصلهای میندارند، به فرسودگی

گونه که آرتور فرانک در تحلیل خود از »روایت کند. روایت، هماندر چنین بستری، روایت نقشی محوری در امکان بقا ایفا می

ای برای زیستن  دهد، همیشه ابزاری برای حل بحران یا بازسازی انسجام نیست؛ بلکه گاه صرفاً شیوهنشان می  4« ریختهدرهم

دهد که گفتن، بیش از آنکه به های مراقبان این فصل نشان میروایت  . (Frank, 1995: 97–114)در دل فروپاشی معناست  

توان در امتداد کلاینمن، نه صرفاً کند. در این معنا، روایت را می»پایان دادن« رنج بینجامد، امکان ادامه دادن را فراهم می

 (.Kleinman, 2020: 49–55شکلی از بازنمایی، بلکه کنشی اخلاقی برای حفظ خود در دل رنج فهم کرد )
 

1 moral experience 

2 moral witness 
3 ambiguous loss 

4 chaos narrative  
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می پیشنهاد  را  زیستن«  »مراقبانه  مفهوم  مقاله  این  فراتر،  گامی  بهدر  صرفاً  نه  بلکه کند؛  مراقبت،  عمل  از  توصیفی  عنوان 

ای از دیدن، درنگ کردن و  ای وجودی و اخلاقی. در این تلقی، مراقبت پاسخ به بحران نیست، بلکه شیوهگیریمثابه جهتبه

شود. »مراقبانه زیستن« ای از رنج، شتاب، ناامنی و خشونت مشخص میمسئولانه ماندن در جهانی است که با اشکال فزاینده

اندازی برای مطالعات تواند بدیلی برای این وضعیت باشد: افقی برای بازاندیشی در مناسبات اجتماعی معاصر و نیز چشممی

 .کنندناپذیر فهم میپذیری و زیست روزمره را در پیوندی جداییآتی که اخلاق، آسیب

در مجموع، این پژوهش نشان داد که مراقبت از بازماندگان سکتة مغزی فرایندی است که در آن فقدان، روایت، سکوت و  

درهم »زماندانش،  با  میتنیده  عمل  مراقبان  ازکارافتاده«  اصلی مندیِ  بار  حامل  هم  فرایند،  این  بزنگاه  در  مراقبان  کند. 

دیدهمراقبت امکان  از  هم  و  مطالبهاند  میشدن،  محروم  خود  زیستة  دانش  به  اعتباربخشی  و  رویکرد  گری  امتداد  در  مانند. 

می قرار  خطر  معرض  در  آنچه  جهانکلاینمن،  بلکه  نیست،  فردی  سلامت  صرفاً  زیستهگیرد  سکوت  های  در  که  است  ای 

گذارانه است. این سطح از تحلیل، شرط هرگونه مداخلة اخلاقی، درمانی و سیاستشوند. فهم این فرسایش، پیشفرسوده می

به  1های پژوهش حاضر »قابلیت انتقال« هایی برای عموم افراد، بیماران و دیگر مراقبان داشته باشد. ضمنا یافتهتواند دلالتمی

هایی جز سکته مغزی در شرایطی مشابه و نیامند  وضعیتِ مراقبان و بیماران دیگر دارد؛ مراقبانِ بیمارانی که به دلیل بیماری

خانواده اعضای  توسط  میمراقبت  همچنین  پژوهش  این  هستند.  دلالتشان  در تواند  بازاندیشی  برای  دستاوردهایی  و  ها 

 شناختن تجربه و دانش مراقبان داشته باشد.  رسمیتهای بههای مراقبتی و شیوههای حمایتی، نظامسیاست

ای  شناختی، مراقبت عمدتاً در قالب رابطهماند. اگر در برخی رویکردهای انسانبا این حال، مقاله در همین سطح باقی نمی

های این پژوهش امکان گسترش این فهم را ها و در افق عشق، تعهد یا مسئولیت اخلاقی فهم شده است، یافتهمیان انسان

می میفراهم  مراقبت  بدین  کند.  و  یابد  معنا  نیز  ماورایی  امور  حتی  یا  طبیعی  جهان  با  نسبت  در  از  تواند  آن  افق  ترتیب، 

می نشان  مفهومی  بسط  این  رود.  فراتر  بیمار  و  مراقب  مستقیمِ  رابطة  نقش  چارچوب  یا  وظیفه  یک  تنها  مراقبت  که  دهد 

 ای از نسبت برقرار کردن با جهان و دیگری است. اجتماعی نیست، بلکه شیوه

می پیشنهاد  را  زیستن«  »مراقبانه  مفهوم  مقاله  این  فراتر،  گامی  بهدر  صرفاً  نه  بلکه کند؛  مراقبت،  عمل  از  توصیفی  عنوان 

آسیبگیریمثابه جهتبه به  که حساسیت  اخلاقی  و  وجودی  میای  بدل  اجتماعی  زندگی  هستة  به  را  این  پذیری  در  کند. 

ای از دیدن، درنگ کردن و مسئولانه ماندن در جهانی است که با اشکال  تلقی، مراقبت پاسخ به یک بحران نیست، بلکه شیوه

تواند بدیلی برای این وضعیت باشد: افقی  شود. »مراقبانه زیستن« میای از رنج، شتاب، ناامنی و خشونت مشخص میفزاینده

پذیری و زیست روزمره اندازی برای مطالعات آتی که اخلاق، آسیببرای بازاندیشی در مناسبات اجتماعی معاصر و نیز چشم

 کنند. ناپذیر فهم میرا در پیوندی جدایی

روایت تحلیل  و  گردآوری  فرایند  برای من صرفاً  پژوهش  این  انجام  نهایت  به  در  مکرر  بازگشت  و  نوشتن  نبود. در خلال  ها 

روایتتجربه  مردمهای  این  همشده،  برای  تلاشی  به  دوبارۀ نگاری  فهم  برای  تلاشی  شد؛  بدل  نیز  معنا  بازسازی  و  سازی 

کنندگان و چه ها، چه روایت مشارکتمعنایی همراه بود. روایتای که زمانی بیش از هر چیز با نوعی سرگشتگی و بیتجربه 

تر  رسید، در افقی گستردههای مراقبت پراکنده و فرساینده به نظر میبازاندیشی در تجربة خودم، امکان دادند آنچه در لحظه

های روزمره فراتر رفت و به امری  ای از وظایف و دشواریدیده شود. در این فرایند، تجربة مراقبت برای من نیز از مجموعه

 شود.ای و فرهنگی قابل فهم میای درهم تنیده از معناهای اخلاقی، رابطهبدل شد که درون منظومه

 

 منابع فارسی 

 . . تهران: اطرافما ایوب نبودیم. (1403ستوده، فاطمه )
 

 

1 Tranferability 
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