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Abstract
Introduction: Schizophrenia is the most debilitating psychiatric disorder in which the families of 
patients with schizophrenia play an important role in the care and recovery process. The aim of this 
study was to explain the lived experiences of families with schizophrenia.
Methods: This qualitative research was conducted using purposive sampling with 16 family 
members with patients with schizophrenia in 2020 in Gorgan (Iran). Semi-structured interviews were 
used to collect data until saturation was reached. Data analysis was performed using Van Menen's 
phenomenological approach. Ethical considerations were observed in human research.
Results: From the data analysis, four main themes were extracted, including "drowning in the vortex 
of disease, trying to control life, wandering in the duality of care, to grin and bear with the disease."
Conclusions: The findings indicate that families are suffering, confused and neglected in society. 
So that despite the burden of patient care, they still try to overcome the problems. It is necessary to 
address the challenges of the family with a patient with schizophrenia in a deep and fundamental way 
so that more services can be provided to them with better planning and more equitable distribution 
of resources.
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چکیده
مقدمــه: اســکیزوفرنیا، ناتــوان کننــده تریــن اختــلال روانپزشــکی اســت و در ایــن اختــلال خانــواده بیمــاران مبتــلا بــه اســکیزوفرنیا 
ــار  ــواده هــای دارای بیم ــن تجــارب زیســته خان ــن پژوهــش تبیی ــد. هــدف از ای ــودی دارن ــی و بهب ــد مراقبت ــر فراین نقــش مهمــی ب

اســکیزوفرنیا بــوده اســت.
روش کار: اینپژوهــش کیفــی بــا اســتفاده از نمونــه گیــری مبتنــی بــر هــدف بــا 16 عضــو خانــواده دارای بیمــار مبتــلا به اســکیزوفرنیا، 
در ســال 1399 در شــهر گــرگان انجــام شــد. بــرای جمــع آوری داده هــا از مصاحبــه هــای نیمــه ســاختار تــا زمــان رســیدن بــه اشــباع 
ــن انجــام شــد. ملاحظــات اخلاقــی در پژوهــش هــای انســانی  ــا رویکــرد پدیدارشناســی ون من ــد. تحلیــل داده هــا ب اســتفاده گردی

رعایــت گردیــد. 
یافتــه هــا: از تحلیــل داده هــا چهــار مضمــون اصلــی شــامل "غــرق شــدن در گــرداب بیمــاری، تــلاش جهــت کنتــرل زندگــی، 

ــا بیمــاری" اســتخراج شــد.  ســرگردانی در دوگانگــی مراقبــت، ســوختن و ســاختن ب
ــه طــوری کــه  ــواده هــا در جامعــه اســت. ب ــج، ســرگردانی و مــورد غفلــت واقــع شــدن خان ــری: یافتــه هــا بیانگــر رن نتیجــه گی
ــه                    ــر غلبــه بــر مشــکلات دارنــد. ضــروری اســت ب ــار مشــقت مراقبــت از بیمــار، همچنــان ســعی ب علــی رغــم بــه دوش کشــیدن ب
چالــش هــای خانــواده دارای بیمــار اســکیزوفرنیا بــه طــور ریشــه ای و عمیــق پرداختــه شــود تــا بتــوان بــا برنامــه ریــزی بهتــر و توزیــع 

عادلانــه تــر منابــع، بــه آنهــا  خدمــات بیشــتری ارائــه داد.
کلیدواژه ها: اسکیزوفرنیا، مراقبت، خانواده، پدیدارشناسی.

مقدمه
اســکیزوفرنیا یــک اختــلال روانــی مزمــن و شــدید اســت کــه 20 
میلیــون نفــر را در سراســر جهــان تحــت تاثیــر قــرار مــی دهــد. 
ــان،  ــات، زب ــر، ادراک، احساس ــف در تفک ــا تحری ــکیزوفرنیا ب اس
احســاس خــود و رفتــار مشــخص مــی شــود )1(. تجربیــات رایــج 
شــامل توهــم )شــنیدن صداهــا یــا دیــدن چیزهایــی کــه وجــود 
ندارنــد( و هذیــان )باورهــای ثابــت و نادرســت( اســت. در سراســر 
جهــان، اســکیزوفرنیا بــا ناتوانــی قابــل توجهــی همــراه اســت و 
ــذارد  ــر بگ ــغلی تأثی ــی و ش ــرد تحصیل ــر عملک ــت ب ــن اس ممک
)1 ،2(. احتمــال مــرگ زودهنــگام افــراد مبتــلا بــه اســکیزوفرنیا 
ــه  ــب ب ــن اغل ــت و ای ــادی اس ــت ع ــتر از جمعی ــر بیش 2-3 براب

ــد بیماریهــای  ــل پیشــگیری مانن ــل بیماریهــای فیزیکــی قاب دلی
قلبــی عروقــی، بیماریهــای متابولیــک و عفونــت هــا اســت. انــگ، 
تبعیــض و نقــض حقــوق بشــر در افــراد مبتــلا بــه اســکیزوفرنیا 
رایــج اســت. اســکیزوفرنیا قابــل درمــان اســت و درمــان بــا دارو و 
حمایــت روانــی اجتماعــی موثــر اســت. تســهیل زندگــی کمکــی، 
ــی  ــای مدیریت ــی از راهبرده ــتغال حمایت ــی و اش ــکن حمایت مس
موثــر بــرای افــراد مبتــلا بــه اســکیزوفرنیا اســت )1(. بــا توجــه 
بــه نقــش هــای مختلفــی کــه خانــواده در زمینــه مراقبــت از ایــن 
بیمــاران ایفــا مــی کنــد بــار قابــل ملاحظــه فیزیکــی، اجتماعــی، 
ــی  ــر م ــواده اث ــای خان ــر اعض ــلامتی ب ــادی و س ــی، اقتص روان
گــذارد )3(. در واقــع علــی رغــم پیچیدگــی ایــن بیمــاری، 
ــرای  ــه ب ــی ک ــای عظیم ــه و پیامده ــل توج ــای قاب ــش ه چال
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ــت از  ــئولیت مراقب ــیایی، مس ــنتی آس ــع س ــواده دارد، در جوام خان
ایــن بیمــاران معمــولًا بــه دلیــل انتظــارات فرهنگی-اجتماعــی بــر 
عهــده خانواده اســت )4(. خانواده بیماران روانـــی بخـــش مهمـــی 
از درمـــان ایـــن بیمــاران مــی باشــند. پیگیری دارویـــی ودرمـــانی 
بیمـــاران را پـــایش کـرده و حمایـت عـــاطفی، اجتماعی و روانی از 
بیمــار خــود بــه عمــل مــی آورنــد )5(. در بیــن اعضــای خانــواده، 
مــادر بــه عنــوان اولیــن مراقــب نقــش بســزایی دارد. امــا بررســی 
تجــارب مــادر فرزنــدی بیمــاران اســکیزوفرنیا حاکــی از ایــن اســت 
ــر رابطــه مــادر و فرزنــد  کــه اســکیزوفرنی اختلالــی اســت کــه ب
نیــز تأثیــر مــی گــذارد و ممکــن اســت تجاربــی مبنــی بــر نگرانــی 
ــد  ــان ده ــار را نش ــا بیم ــه ب ــی عاطف ــرد و ب ــه س ــی و رابط دائم
ــلا  ــار مبت ــت از بیم ــی و مراقب ــای زندگ ــش ه ــد چال ــر چن )6(. ه
بــه اســکیزوفرنی همیشــه منفــی نبــوده و بســته بــه تجربیــات و 
واکنــش هــای مراقبــان خانــواده مــی توانــد منجــر بــه تغییــرات 
مثبــت شــود. چنیــن تغییراتــی ممکــن اســت مســتقیماً بــر عملکرد 

خانــواده و مرحلــه بهبــودی بیمــار تأثیــر بگــذارد )7(.
بــا نظــر بــه ایــن کــه مراقبیــن بــه عنــوان بخــش نگسســتنی و 
جدایــی ناپذیــر خدمــات مراقبــت ســلامتی مــی باشــند، لــذا تعییــن 
معنــای مراقبــت خانــواده هــا ضــروری بــوده و خانــواده هــا را قــادر 
مــی ســازد کــه تجاربشــان را در ایــن زمینــه توصیــف نماینــد. از 
ــوان بخــش یکپارچــه  ــه عن ــواده ب ــر خان ــد ب ــی امــروزه تاکی طرف
ــت هــای ســلامت روان مــی باشــد، جهــت  ــه مراقب سیســتم ارائ
برطــرف کــردن نیازهــای مراقبتــی، معنــای مراقبــت و تجربــه هــا 

در ایــن خانــواده هــا ضــروری بــه نظــر مــی رســد )8(. 
 از آنجایــی کــه هــدف مطالعــه حاضــر، درک تجربیــات زنــده افــراد 
ــی از درک  ــای کم ــوده اســت و رویکرده ــر ب ــورد نظ ــده م از پدی
چگونگــی تجربــه افــراد یــا دیــدگاه هــای آنــان ناتــوان اســت )9(، 
بنابرایــن از مطالعــه کیفــی از نــوع پدیدارشناســی جهــت بررســی 
تجــارب افــراد همــان طــور کــه بــا آن مســاله زندگــی کــرده انــد 
)10( اســتفاده شــد. دغدغــه اصلــی پدیدارشناســی تجــارب زیســته 
اســت، بــه گونــه ای کــه چگونگــی تجربیــات زیســته بایــد توســط 
ــش  ــود )11(. پژوه ــف ش ــق توصی ــور دقی ــه ط ــده ب ــه کنن تجرب
ــواده هــای دارای  ــه منظــور کشــف تجــارب زیســته خان حاضــر ب
بیمــار اســکیزوفرنیا انجــام شــد. امید اســت بتــوان از بینــش حاصله 
بــرای ارائــه خدمــات حمایتــی و مراقبتــی در سیســتم ســلامت بــه 
خصــوص بــرای خانــواده هــای دارای عضــو مبتــلا به اســکیزوفرنیا 

اســتفاده نمــود.

روش کار

ــؤال  ــر و س ــورد نظ ــدة م ــه پدی ــتگي ب ــي بس ــاب روش کیف انتخ
تحقیــق دارد. پدیدارشناســی، یــک روش تحقیــق نظــام دار و دقیق 
ــی انســان  ــدن ادراکات تجرب ــوه گــری و نمایان ــه جل اســت کــه ب
ــل  ــه و تحلی ــردازد )11(. تجزی ــی پ ــا م ــده ه ــواع پدی ــورد ان در م
پدیدارشــناختی تفســیری، یــک رویکــرد کیفــی اســت کــه هــدف 
آن ارائــه بررســی هــای دقیــق از تجربــه زندگــی شــخصی اســت. 
ــود  ــاص خ ــرایط خ ــوان ش ــه  عن ــته را ب ــه زیس ــی از تجرب گزارش
ــل  ــری از قب ــت های نظ ــط پیش برداش ــه توس ــه ک ــای آنچ به ج
ــه  ــد ک ــخیص می ده ــد و تش ــد می کن ــت تولی ــده اس ــز ش تجوی
ــی  ــان ها موجودات ــرا انس ــت زی ــیری اس ــلاش تفس ــک ت ــن ی ای
حس ســاز هســتند. پدیدارشــناختی تفســیری روشــی بســیار مفیــد 
ــت  ــی اس ــم و احساس ــده، مبه ــات پیچی ــی موضوع ــرای بررس ب
ــا رویکــرد پدیدارشناســی ون منــن،  )12(. ایــن پژوهــش کیفــی ب
بــه منظــور بررســی تجربیــات خانــواده هــای دارای بیمــار مبتــلا به 
ــه مرکــز آموزشــی  اســکیزوفرنیا شــهر گــرگان، مراجعــه کننــده ب
ــتفاده  ــا اس ــد. ب ــام ش ــال 1399 انج ــرگان در س ــی 5 آذر گ درمان
از نمونــه گیــری مبتنــی بــر هــدف، از خانــواده هــا بــرای شــرکت 
ــه  ــه مطالع ــد. معیارهــای ورود ب ــه عمــل آم ــه دعــوت ب در مطالع
شــامل دارا بــودن عضــو مبتــلا بــه اســکیزوفرنیا، بیشــترین ســهم 
مراقبــت از بیمــار در منــزل و معیــار خــروج شــامل عــدم تمایــل 
بــه همــکاری، عــدم تســلط بــه زبــان فارســی بــوده اســت. بــرای 
جمــع آوری داده هــا از مصاحبــه هــای نیمه ســاختار اســتفاده شــد. 
از ســؤالاتی ماننــد »وقتــی مــی گویــم اســکیزوفرنیا چــه بــه ذهــن 
شــما مــی آیــد؟ برایــم از یــک روز زندگــی تــان بگوییــد. اعضــای 
ــه           ــل چ ــاری اســکیزوفرنیا دارد مث ــه بیم ــردی ک ــک ف ــواده ی خان
ــم  ــد، برای ــود بگویی ــات خ ــت؟ از احساس ــه اس ــد؟ چگون ــی مان م
بگوییــد زندگــی بــا کســی کــه اســکیزوفرنیا دارد چگونــه اســت؟« 
و ســؤالات کاوشــی ماننــد »مــی توانــی برایــم یــک مثــال زنــده 
ــه ...؟« اســتفاده  ــا منظــورت ایــن اســت کــه...؟، چگون ــی؟، آی بزن

شــد.
ــول  ــه ط ــه ب ــدود 60 دقیق ــن ح ــور میانگی ــه ط ــه ب ــر مصاحب ه
انجامیــد. مصاحبــه هــا تــا زمــان رســیدن بــه اشــباع داده هــا ادامــه 
یافــت. در مجمــوع بــا 16 مشــارکت کننــده مصاحبــه انجــام شــد. 
مشــارکت کننــدگان از نظــر قومیــت، جنســیت، وضعیــت اجتماعــی 
اقتصــادی و تحصیلــی، نقــش متنــوع بودنــد. مــکان مصاحبــه در 
منــازل افــراد، بخــش روان پزشــکی و یــا در مــکان عمومــی ماننــد 

پــارک بــا هماهنگــی قبلــی بــا شــرکت کننــده بــود.
 Van( ــن ــی ون من ــرد پدیدارشناس ــا از رویک ــز داده ه ــرای آنالی ب
Manen( اســتفاده گردیــد. ایــن رویکــرد نســبت بــه ســایر 
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رویکردهــای دیگــر پدیدارشناســی تفســیری، متــداول تــر و 
ــن  ــتفاده از ای ــه اس ــز تجرب ــندگان نی ــت و نویس ــر اس ــوس ت ملم
روش را داشــته انــد. از مراحــل زیــر بــرای تحلیــل داده هــا اســتفاده 
ــه، 3(  ــی تجرب ــه، 2( بررس ــت تجرب ــه ماهی ــد: 1( روی آوری ب ش
تأمــل بــر درون مایــه هــای ذاتــی پدیــده، 4( نوشــتن و بازنویســی 
تفســیری، 5( حفــظ ارتبــاط قــوی جهت دار بــا پدیــده و 6( مطابقت 
بافــت مطالعــه بــا در نظــر گرفتــن اجــزا و کل اســتفاده شــد )13(.
بــرای اطمینــان از دقــت علمــی و اعتبــار داده هــا )Rigor( و موثق 
بــودن پژوهــش بــراي اطمینــان از موثق بــودن پژوهــش )14،15(، 
از تجزیــه و تحلیــل همزمــان داده هــا، انتخــاب اطلاعــات کلیدی و 
تعامــل طولانــی مــدت پژوهشــگر بــا داده هــا اســتفاده شــد. بــرای 
قابلیــت انتقــال تلاش شــد تــا توصیفــی غنــی و جامــع از تجربیات 
شــرکت کننــدگان و داده هــای مــورد مطالعــه ارائــه شــود. بــرای 
صحــت و اعتبــار یافتــه هــای پژوهــش از عــودت یافتــه هــا بــه 
شــرکت کننــدگان )member check( اســتفاده شــد. مضامیــن بــه 
ــدگان برگشــت داده شــد و از آنهــا  ــه شــرکت کنن دســت آمــده ب
ــی  ــن، بیان ــن مضامی ــا ای ــد آی ــد مشــخص نماین درخواســت گردی
ــا  ــا بیمــار اســکیزوفرنیا اســت؟ ی ــا از زندگــی ب ــات آن ه از تجربی
ــن  ــر ای ــرار گرفــت. عــلاوه ب ــد ق ــن مــورد تایی ــه. همــه مضامی ن

کدگــذاری داده هــا و تحلیــل آنهــا هــم بــه طــور مســتقل توســط 
پژوهشــگران و بــه صــورت مشــترک توســط آنهــا صــورت گرفــت 

تــا از نظــر  توافــق در مــورد مضامیــن اطمینــان حاصــل شــود.  
ــذ  ــه اخ ــای انســانی از جمل ــه اصــول اخــلاق در پژوهــش ه کلی
رضایــت آگاهانــه، اجــازه بــرای ضبــط مصاحبــه هــا، محرمانگــی 
داده هــا و حــق خــروج از پژوهــش رعایــت گردیــد. ایــن مطالعــه با 
کــد اخــلاق IR.GOUMS.REC.1398.328 در کمیتــه اخــلاق 

پزشــکی دانشــگاه علــوم پزشــکی گلســتان مصــوب گردیــد.

یافته ها
ــا  ــد. ب ــت آم ــه دس ــا ب ــه از داده ه ــد اولی ــوع 1699 ک در مجم
مقایســه تشــابهات و تفــاوت هــای کدهــای اولیــه، چهــار مضمون 
اصلــی شــامل »غــرق شــدن در گــرداب بیمــاری، تــلاش جهــت 
ــوختن و  ــت، س ــی مراقب ــرگردانی در دوگانگ ــی، س ــرل زندگ کنت
ــد.  ــتخراج ش ــی اس ــون فرع ــاری« و 10 مضم ــا بیم ــاختن ب س
ــرای تبییــن هــر یــک از مضامیــن، نقــل قــول هــای شــرکت  ب
کننــدگان در گیومــه آورده شــد و شــماره هــر یــک نیــز بــا »ش 

و عــدد« مشــخص شــد.

جدول 1: مشخصات مشارکت کنندگان پژوهش )اعضای خانواده دارای بیمار مبتلا به اسکیزوفرنیا(

مراقببیمار

سوادقومیتنسبت با بیماروضعیت تاهلجنسیتشرکت کننده

بی سوادسیستانی مادرمجردمرد 1
 متوسطهسیستانیخواهرمجردمرد 2
متوسطهسیستانیخواهرمجردمرد3
متوسطهفارسمادرمتأهلزن 4
متوسطهفارسفرزندمتأهلزن 5
لیسانسفارسمادرمطلقهمرد 6
دیپلمترکمنخواهرمجردمرد 7
دیپلمفارس مادرمجردمرد8
ابتداییفارسهمسر متأهلمرد 9
 کاردانیفارسبرادرمجردزن10
ابتداییفارسهمسرمتأهلزن11
بی سوادفارسهمسرمتأهلمرد12
بی سوادبلوچفرزندمتأهلمرد 13
راهنماییبلوچخواهرمطلقهزن14
لیسانسکردبرادرمجردمرد 15
بی سوادبلوچپدرمجردمرد16
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جدول2: مضامین اصلی و فرعی تجارب زیسته خانواده های دارای بیمار مبتلا به اسکیزوفرنیا

مضامین فرعیمضامین اصلی

1. غرق شدن در گرداب بیماری

1-1 تلاطم در احساسات و افکارخانواده 
2-1 درمانده شدن خانواده

3-1 مورد غفلت واقع شدن خانواده و محو شدن در مشکلات بیمار
4-1 مواجه شدن خانواده با آسیب های بیماری در اجتماع

1-2 به آب و آتش زدن جهت کنترل بیمار 2. تلاش جهت کنترل زندگی
2-2 سعی در کنترل شرایط 

1-3 ایثار در مراقبت3. سرگردانی در دوگانگی مراقبت
2-3 گریز از مراقبت

1-4 سازش اجباری 4. سوختن و ساختن با بیماری
2-4 زندگی با بیماری

1. غرق شدن در گرداب بیماری

خانــواده هــای دارای بیمــار مبتــلا بــه اســکیزوفرنیا، بــا مشــکلات 
ــن مشــکلات در  ــد. ای ــی کنن ــرم م ــده ای دســت و پنجــه ن عدی
جنبــه هــای مختلــف زندگــی آن هــا تجربــه مــی شــود و منجــر 
ــی شــود.  ــه م ــا در جامع ــی و آســیب آن ه ــه احســاس درماندگ ب
تلاطــم در احساســات و افــکار خانــواده، درمانــده شــدن خانــواده، 
ــواده و محــو شــدن در مشــکلات  ــت واقــع شــدن خان مــورد غفل
بیمــار، مواجــه شــدن خانــواده بــا آســیب هــای بیمــاری در اجتمــاع 

از مــواردی اســت کــه در داده هــا یافــت شــد.
1-1 تلاطم در احساسات و افکارخانواده

زمانــی کــه عضــوی در خانــواده مبتــلا بــه اســکیزوفرنیا مــی شــود 
و تشــخیص مســجل مــی گــردد، اعضــای خانــواده پــس از طــی 
کــردن مراحــل بهــت و انــکار، دچــار نگرانــی هــا و دغدغــه هــای 
مختلــف بــرای بیمــار و زندگــی وی مــی شــوند. حســرت خــوردن، 
مقایســه کــردن، دلســوزی، احســاس گنــاه و عــذاب وجــدان، ترس 
ــف و گاهــی متضــادی اســت  ــه احساســات مختل از بیمــار از جمل
کــه خانــواده آن هــا را تجربــه مــی کننــد. ایــن مســاله، مشــکلات 
ــد را  ــی کنن ــی م ــار زندگ ــا بیم ــه ب ــی ک ــی اعضای ــار روان و فش

مضاعــف مــی نمایــد. 
ــی  ــختی های ــر س ــه خاط ــد ب ــوری ش ــه اینج ــال ک ــد دو س “بع
هســت کــه واســه مــا کشــیده، فکــرش مشــغول شــده، بــه خاطــر 
مــا شــاید اینجــوری شــده ... مــا داخــل زنــدان بودیــم بــه خاطــر 
مــا اینجــوری شــد. اشــتباهی کــه مــن کــردم مــادرم مریض شــد” 

)ش: 6(
ــه  ــد ب ــی کنن ــی کمــک م ــم کل ــی بینی ــه رو م ــدرا، بقی ــه پ “بقی

ــم” )ش: 13( ــرت میخوری ــه حس ــون.... دیگ ــواده هاش خان
“چــرا خواهــر مــن بایــد همچیــن مشــکلی واســش ایجــاد بشــه؟ 
خدایــا چــی تــو ســر داری؟ آخــرش چــی میشــه؟ ســخته واقعــا” 

)ش: 10( 

2-1 درمانده شدن خانواده

از آن جایــی کــه ایــن بیمــاری مزمــن و مــادام العمــر مــی باشــد، 
ــکلات  ــده و در مش ــل ش ــختی را متحم ــه س ــا تجرب ــواده ه خان
ناشــی از بیمــاری دســت و پــا مــی زننــد. طبــق داده هــا و بیانــات                    
خانــواده هــا، زندگــی بــا یــک بیمــار اســکیزوفرنیا، بــه علــت تاثیــر 
ــتیصال و  ــا اس ــراه ب ــی، هم ــای زندگ ــه ه ــام جنب ــر تم ــی ب منف
ــی  ــم واقع ــک جهن ــد زندگــی در ی درماندگــی حاصــل از آن، مانن
بــوده و بــرای آن هــا همــراه بــا رنــج و زجــر فــراوان مــی باشــد. 
گویــی رهایــی از آن وضعیــت بــرای آن هــا ممکــن نبــوده و ناچــار 

بــه تحمــل مشــقت هــا مــی باشــند. 
ــم بگــم. اصــلا  ــود مــن نمــی تون ــه ب ــو خون “اون دوره ای کــه ت
نمــی تونــم توضیــح بــدم. یعنــی جهنــم اون دنیــا رو مــا دیدیــم. 
یــه جهنــم وااااقعــی رو. هیــچ راهــی هــم نداریــم..... هــم مــادرش 

و هــم مــن بریدیــم.” )ش: 16(  
ــدن در  ــو ش ــواده و مح ــدن خان ــع ش ــت واق ــورد غفل 3-1 م

ــار ــکلات بیم مش

اعضــای خانــواده دارای بیمــار مبتــلا به اســکیزوفرنیا، با مشــکلات 
عــود و بســتری هــای مکــرر مواجــه هســتند. نظــم و روال طبیعــی 
زندگــی آن هــا دچــار اختــلال شــده، حتــی فعالیــت هــای مربــوط 
بــه نقــش بیمــار بــر ســایر اعضــا تحمیــل مــی گــردد. نیازهــای 
اعضــا تحــت تاثیــر قــرار گرفتــه و در بســیاری از مواقــع برطــرف 
ــه  ــزل ب ــم و آشــوب در فضــای من ــن تلاط ــردد. همچنی ــی گ نم
ــی  ــدید نارضایت ــه تش ــر ب ــار منج ــار بیم ــای ناهنج ــت رفتاره عل
هــای درون خانــواده و تلــخ تــر شــدن تجربــه زندگــی مــی شــود. 
“ هــر روز ایــن دعــوا رو پشــت ســرهم ادامــه میــداد، روز بــه روز 
بدتــر میشــد قــرص هــا هیــچ اثــری نذاشــت اصــلا بدتــر شــد” 

)ش: 7( 
“ســر و صــدا میکنــه ، مــن نمیتونــم بخابــم شــب، خــودم از صبــح 
ــا  ــه ت ــن نمیتون ــره مدرســه، ای ــن بچــه میخــاد ب ــا ای ســرکارم، ی
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نصفــه شــب بیــدار باشــه” )ش: 15( 
ــک  ــل ی ــار داره.... لااق ــم..آدم انتظ ــته میش ــا خس ــی وقت “ بعض
مهربانــی بــه آدم بکنــه، صحبــت کنــه.. اصــلا صحبتــی هــم نمــی 
کنــه بــا مــا.. روز تــا غــروب بیــکاره، هیــچ ســر کاری نمیــره. خودم 
صبــح میــرم ســرکار، بعــد از ظهــر میــرم راه پلــه تمیــز مــی کنــم.. 

“)ش:9( 
4-1 مواجه شدن خانواده با آسیب های بیماری در اجتماع

خانــواده عــلاوه بــر تجربــه ســخت زندگــی بــا بیمــار و مشــکلات 
ــه  ــی در جامع ــار پیامدهای ــار، دچ ــدن از بیم ــیب دی ــد آس آن مانن
نیــز مــی شــود کــه بــر درک، تفســیر و معنــای آن هــا از شــرایط 
ــراض           ــا اعت ــه شــدن ب ــذارد. مواج ــی گ ــی بیشــتری م ــر منف تاثی
ــورد  ــت رفتارهــای بیمــار، م ــه عل ــان ب ــا اطرافی همســایه هــا و ی
ــدن در  ــه ور ش ــواده، غوط ــن خان ــرار گرفت ــاوت ق ــماتت و قض ش
ــر  ــلاوه ب ــد. ع ــی باش ــوارد م ــن م ــه ای ــتیگما از جمل ــش اس چال
نداشــتن دانــش و آگاهــی در مــورد بیمــاری، در مشــکلات تنهــا 
بــوده و حمایتــی ندارنــد. در واقــع شــبکه ارتباطــات خانــواده دچــار 
ــا  ــت آن ه ــه از حمای ــه ای ک ــه گون ــده ب ــیب ش ــلال و آس اخت
محــروم هســتند. لــذا خانــواده چــاره ای بــه جــز رنــج کشــیدن و 

ــد.  ــایرین ندارن ــراض و شــکایات س ــر اعت ســکوت در براب
ــا  ــلان ج ــه ف ــرف رفت ــل.. ط ــوی فامی ــرده، و ت ــرم مج “خواه
نشســته، فلســفه بافــی کــرده، و بــه همدیگــه بافتــه کــه بیــاد بــا 
آبــروت بــازی کنــه. ایــن همــه مثــلا چیــز کــرده کــه بیــاد بگــه 
کــه آقــا میدونــی چیــه؟ دختــر مــن خوبــه، دختــر فلانــی دیوانــه 
اســت. کســانی کــه مشــکلی نــدارن، براشــون صفحــه میگیرنــد، 
ــس چــی میشــه؟.....” )ش:10(  ــه مشــکل داره پ واســه کســی ک
ــه  ــه ی ــی کشــی ک ــت م ــری خجال ــرون می ــادرت مریضــه بی “م
موقــع بفهمــن بگــن کــه مــادرت مریضــه، خجالــت مــی کشــی 

ــد” )ش: 6(  ــداری بفهمن ــت ن ــه... دوس ــادرم مریض م
“همســایه هــا اعتــراض مــی کردنــد. کــه ســر و صــدا مــی کنــه و 
نمیــذاره بخابیــم... میگفتــم بابــا بچــه من مشــکل داره. ســاعت دو 

شــب، ســه شــب داد و فریــاد مــی کــرد .... “ )ش: 8(
“ وقتــی همچیــن مریضــی داشــته باشــی حــرف و حدیــث زیــاده. 
ولــی خــب نشــنیده مــی گرفتیــم.. هــر کســی یــه چیــزی میگــه. 
یکــی میگــه کــه حتمــا رســیدگی نکردنــد.  یکــی میگفــت شــاید 
ایــن از اول اینجــوری بــوده... ناراحــت مــی شــدیم بــه دل خودمون 

مــی گرفتیــم”. )ش: 14(
2. تلاش جهت کنترل زندگی

اعضــای خانــواده دارای بیمــار مبتــلا بــه اســکیزوفرنیا، جهت نجات 
یافتــن از ایــن شــرایط، از هیــچ تلاشــی فروگــذار نمــی کننــد. بــا 

ــه هــر آب و آتشــی  ــع خــود، دســت ب ــت و مناب اســتفاده از ظرفی
مــی زننــد تــا بــر وضعیــت موجــود فائــق آمــده و بیمــار را کنتــرل 

. یند نما
1-2 به آب و آتش زدن جهت کنترل بیمار 

ــای  ــتفاده از روش ه ــا اس ــواده ب ــه خان ــان داده ک ــا نش داده ه
ــی  ــا م ــش ه ــش تن ــار و کاه ــرل بیم ــه کنت ــعی ب ــی س مختلف
کنــد. بــه طــوری کــه عــلاوه بــر دنبــال کــردن روش هــای غیــر 
ــری  ــف جهــت پیگی ــات مختل ــه انجــام اقدام ــی، ب ــر و خراف معتب
درمــان بیمــار و محافظــت وی مــی پردازنــد. ایــن اقدامــات طیفــی 
ــه  ــا رفتارهــای دلســوزانه نســبت ب ــز ت از رفتارهــای خشــونت آمی
بیمــار مــی باشــد. امــا در نهایــت در مــی یابنــد کــه بســتری کردن 

ــه اســت. تنهــا راه چــاره در ایــن زمین
“دو جــا رفتیــم پیــش دعــا نویــس، گفتــم مثــلا خواهــرزاده ام اینــو 
دعــا نــداده باشــه، دویســت هــزار تومــن هــم از مــن گرفــت، دیدم 

نــه خــوب نشــد.” )ش: 16( 
“ویزیــت نمــی اومــد. دیدیــم انــگار کــه چشــمش بســوزه میگفــت 
ــن دیگــه  ــرا همی ــد. ب ــرن اونجــا بســتری کنن ــا میب ــو این ــاز من ب
نمیومــد. هــر کارش کــردم کــه بیارمــش پیــش دکتــر نیومــد. بعــد 
بــا دکتــرش صحبــت کــردم بــدون اینــه مریضــو بیــارم پیگیــری 

کردیــم رفتــم دکتــر دارو بــراش نوشــتند.” )ش:14( 
ــم.  ــتری کن ــش بس ــدم بیارم ــور ش ــتیم، مجب ــاره نداش ــه چ “دیگ
هــی میگفتــم کــه داداشــمو گذاشــتم اینجــا، خیلــی عــذاب وجــدان 
دارم. ناراحتــم. ولــی مجبــور بــودم اگــه نمیذاشــتم مامانــم رو مــی 

کشــت.” )ش: 7( 
2-2 سعی در کنترل شرایط 

عــلاوه بــر تــلاش جهــت کنتــرل بیمــار و رفتارهــای وی، اعضــای 
ــورد بیمــاری و راه نجــات  ــواده در جســتجوی اطلاعــات در م خان
مــی باشــند بلکــه بتوانــد کمــی از درد و تالــم و بــار ســنگین تجربه 
شــده را کاهــش داده، تشــویش هــا و تنــش هــای محیــط را کــم 
ــا  ــن راســتا گاهــی ب ــد. در ای ــر کن ــد شــرایط را بهت ــد و بتوان نمای
ــه  ــای وی ب ــودن رفتاره ــر ارادی ب ــار و غی ــت بیم ــح وضعی توضی
ــاری  ــار و بیم ــردن بیم ــان ک ــا پنه ــرض وگاهــی ب ــان معت اطرافی
وی ایــن کار را انجــام مــی دهــد. البتــه خــود خانــواده نیــز نیــاز بــه 
تجدیــد قــوا و کاهــش خســتگی هــای مراقبتــی دارد. لــذا ســعی در 
آرام ســازی خــود بــا شــیوه هــای مختلــف، اســتمداد از معنویــات، 

صبــر و شــکیبایی مــی نمایــد.
“از پزشــکمون ســوال کــردم کــه مــن ایــن شــوهرمو بایــد بــه یــه 
جــا مرکــز ببــرم؟ دیگــه نمیتونــم نگهــش دارم خیلــی برام ســخته. 
برگشــته گفــت مرکــز خــرج داره... گفتــم اشــکال نــداره، یــه چنــد 



زینب ابراهیم پور موزیرجی و همکاران

105

مــاه مــا لااقــل راحــت باشــیم” )ش: 10( 
3. سرگردانی در دوگانگی مراقبت

ــا وی، دچــار نوســانات  ــا بیمــار در زندگــی ب ــواده ب رفتارهــای خان
ــه  ــاری مــی شــود. ب ــی رفت ــت و منف ــن دو قطــب مثب ــادی بی زی
ــه ای از  ــن دو قطــب، مجموع ــن ای ــتار بی ــه در پیوس ــه ای ک گون
تجــارب مختلــف رفتــاری ماننــد ایثــار، از خــود گذشــتگی و حتــی 
ــک  ــع از ی ــود. در واق ــی ش ــده م ــاری دی ــونت رفت ــرد و خش ط
طــرف احساســات مربــوط بــه پیونــد خانوادگــی و از طــرف دیگــر 
اســتیصال و فرســودگی، بــه اعضــا فشــار وارد کــرده و موجــب مــی 
شــود خانــواده در بیــن تجربــه هــای مختلــف ســرگردان و معلــق 

باشــد. 
1-3 ایثار در مراقب

اعضــای خانــواده دارای بیمــار مبتــلا بــه اســکیزوفرنیا بــه اشــکال 
مختلــف از بیمــار خــود حمایــت مــی کننــد. جهــت رفــع نیازهــای 
فیزیولوژیــک وی تــلاش کــرده، احســاس مســئولیت نســبت بــه 
ــده ناشــی  ــه وجــود آم ــج ب ــد. علیرغــم خســتگی و رن ــار دارن بیم
ــود              ــای خ ــود و نیازه ــر، از خ ــق خاط ــت تعل ــه عل ــاری، ب از بیم
مــی گذرنــد و بــه خواســته هــای بیمــار توجــه کــرده و حتــی بــه 
عنــوان وکیــل مدافــع بیمــار عمــل مــی نماینــد. در واقــع انگیــزه 
ــن  ــی بی ــا عاطف ــی و ی ــای خون ــه پیونده ــداکاری ب ــوع ف ــن ن ای
ــه نقطــه پذیــرش بیمــاری،  ــا رســیدن ب ــر مــی گــردد. ب اعضــا ب
بــه پیگیــری درمــان وی مــی پردازنــد. گاهــی بــا پنهــان کــردن 
مشــکلات زندگــی خــود ســعی در حفــظ شــان خــود نمــوده و بــا 
وســاطت هــای مراقــب اصلــی در منــزل، ســعی در بهبــود روابــط 

ــواده مــی نماینــد.  یــا ایجــاد آرامــش در خان
ــرون دور  ــم بی ــا بری ــان بی ــم مام ــه، میگی ــه دیگ “اعصــاب و روان
بزنیــم، یــه کــم کمــک میشــه بهــش. مــادر خوشــحال میشــه... 
میگــه عمــه زنــگ زده فــلان میگــه، میگــم بــه درک، ولــش کــن، 

ــاش”. )ش: 6( ــردم نب ــد حــرف م ــو دربن ت
ــه  ــو حسابش ــش، ت ــو کارت ــزم ت ــول میری ــون پ ــه میلی ــی ی “ماه
ــر کاری لازم  ــزی...  ه ــا هرچی ــره،.. ی ــی بخ ــره خوراک ــاد ب میخ
باشــه بــراش انجــام میــدم... مــن مــادرم، نمــی تونــم ایــن هــا رو 

ول کنــم...” )ش: 8(
“اگــر مــن نــرم، کــی بایــد بــره؟...... اگر مــن نخواهــم ایــن کارا رو 
بکنــم، کاری کــه الان در حــال حاضــر از دســت مــن بــر میــاد، چرا 
ــرای خواهــرم نکنــم.. مــا ایــن  ــی ب ــرای یــه غریبــه میکنــم ول ب
طــوری بــزرگ نشــدیم. نمــی تونیم بــی تفــاوت باشــیم” )ش: 10( 

2-3 گریز از مراقبت

ــکیزوفرنیا  ــه اس ــلا ب ــار مبت ــا بیم ــی ب ــان داد زندگ ــا نش داده ه

ــه  ــرا ب ــادی دارد. زی ــرژی زی ــوی و ان ــی ق ــزه درون ــه انگی ــاز ب نی
علــت طاقــت فرســا  بــودن رنــج هــای ایــن تجربــه، ممکــن اســت 
رفتارهــا و برخوردهــای خانــواده دچــار تغییراتی شــود. بــه خصوص 
اینکــه ایــن بیمــاری تــا پایــان عمــر گریبــان گیــر بیمــار و خانــواده 
ــه بیمــار  ــگاری نســبت ب ــه ســهل ان ــذا گاهــی منجــر ب اســت، ل
ــی  ــود و حت ــئولیت از خ ــلب مس ــردن، س ــا ک ــورات وی، ره و ام

ــه بیمــار گــردد. خشــونت نســبت ب
“پــدرم میگــه فــلان جــا رو داغــون کــرد یــا موقــع ناهــار خــوردن 
میگــه چــرا اینجــوری میخــوری، دعــواش مــی کنــه، بعضــی وقتــا 

دســتش برســه میزنــه ...” )ش: 7( 
“خونــه شــوهرش هــم وقتــی کــه خوبــه خوبــه، وقتــی کــه مریض 

میشــه میــارن مینــدازش خانه مــا “ )ش: 4( 
4. سوختن و ساختن با بیماری 

ــد  ــکیزوفرنیا ، بع ــه اس ــلا ب ــار مبت ــواده دارای بیم ــای خان اعض
ــف، در                                    ــای مختل ــامانی ه ــه س ــا و ناب ــم ه ــردن تلاط ــی ک از ط
ــدارد.  ــا بیمــاری ن ــد کــه راهــی جــز ســازش و زندگــی ب مــی یاب
یعنــی بایــد بتوانــد بــا چنیــن مســاله و تبعــات آن در زندگــی تــک 

ــد. ــار بیای ــک اعضــا، کن ت
1-4 سازش اجباری

ــن  ــی از ای ــف جهــت رهای ــی هــای مختل ــی رغــم چــاره جوی عل
ــردن  ــل ک ــاری و تحم ــن اجب ــز ســازش یافت ــی ج ــت، راه وضعی
مشــکلات ناشــی از بیمــاری وجــود نــدارد. جســتجوی خانــواده و 
ــه بــن بســت مــی  ــوده و ب تقــلای وی در ایــن زمینــه ناموفــق ب
ــات  ــوده و  راه نج ــی ب ــاله ای دائم ــاری، مس ــع بیم ــد. در واق رس

ــد.  ــی نمــی یاب جهــت خلاصــی و رهای
ــن  ــالا ای ــه، ح ــدا دیگ ــر خ ــاه ب ــم پن ــتم... گفت ــاره ای نداش “ چ
مریــض شــد، نمیشــه آدم مریــض رو ول کنــه، دیگــه چــی بگیــم، 
ــی  ــل م ــت دارم تحم ــه هس ــوزم ک ــه.. هن ــه دیگ ــم مریض گفتی

ــم” )ش: 11( کن
ــزار  ــا ه ــم، ب ــار بیایی ــم کن ــور بودی ــود، مجب ــخت ب ــی س “خیل

 )3 )ش:   ”.. بدبختــی 
2-4 زندگی با بیماری

ــت از  ــت، دس ــرش واقعی ــی پذی ــی یعن ــه نهای ــه نقط ــواده ب خان
مبــارزه و تقــلا کشــیدن، زندگــی بــا چالــش هــای ایــن بیمــاری 
خانمــان برانــداز مــی رســد. آن هــا، بیمــاری را بــه عنــوان بخشــی 
از زندگــی و سرنوشــت خــود مــی پذیرنــد. زیــرا راهــی جــز ادامــه 
ــود  ــرد وی از خ ــردن و ط ــا ک ــا ره ــار و ی ــا بیم ــی ب دادن زندگ
ندارنــد. البتــه در بافــت فرهنگــی جامعــه مــا، غالبــا یکــی از اعضای 
خانــواده، بــا تحمــل تمــام مشــقت و تــا تــوان آخــر، سرپرســتی وی 
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را مــی پذیــرد. هــر چنــد کــه ایــن مســاله بــه درجــات مختلــف رخ 
مــی دهــد و ممکــن اســت بیمــار در جامعــه رهــا و بــی خانمــان 
نیــز گــردد. امــا در اینجــا بــه علــت عــادی شــدن بیمــاری بــرای 
خانــواده، تــا حدامــکان در برابــر بیمــار ســکوت کــرده و یــا  تابــع 
ــا  ــی تقریب ــه زندگ ــد ب ــا بتوانن ــوند ت ــی ش ــای بیمارم ــته ه خواس

عــادی خــود برگردنــد. 
“احســاس نمــی کــردم کــه همیشــه ایــن بیمــاری هســت. فــک 
میکــردم کــه گــذرا میــاد و میــره...... فکــر مــی کــردم یــه بیماریــه 
خــوب میشــه. بعــد رفتــه رفتــه دیــدم نــه، انــگار کــه همیشــگیه و 

خــودم قبــول کــردم ایــن بیمــاری همیشــه هســت” )ش: 8(
ــار اومــد. مــا نمــی تونیــم کــه از  ــد باهــاش کن -”واقعیــت رو بای
ــت  ــرار از واقعی ــو ف ــه ت ــم. درســته ســخته، اگ ــرار کنی ــت ف واقعی

ــی”  )ش: 10(  ــی کن ــول م ــاله رو قب ــی، مس ــته باش نداش
“ ســکوت مــی کنــم. صبــرم زیــاده. حــالا حکمــت خدائــه صبــر 

ــا خــودش داره آزمایــش میکنــه”  )ش: 11( ــاد کــرد. ی منــو زی

بحث
بیمــاری اســکیزوفرنیا بــه علــت ماهیــت خــاص خــود، خانــواده هــا 
را درگیــر مشــکلات و عواقــب عدیــده ای مــی کنــد که بایــد مادام 
العمــر بــا آن دســت بــه گریبــان باشــند. پیامدهــای بیمــاری بــرای 
ــی و  ــرز درماندگ ــه م ــا را ب ــوده و آن ه ــواده اضمحــلال آور ب خان
آســیب هــای مختلــف در جامعــه مــی رســاند. از طرفــی بــا توجــه 
ــل  ــورد عوام ــی در م ــدت، شــناخت تجرب ــی م ــه زندگــی طولان ب
تشــدید کننــده و یــا بهبــود دهنــده شــرایط بــرای اعضــای خانــواده 
حاصــل مــی شــود. امــا بــا ایــن وجــود همچنــان تلاطــم و آشــوب 
احساســات اعضــا، نگرانــی و ابهــام بــرای آینــده بیمــار و عاقبــت 

امــر مــداوم بــوده و بــا خانــواده باقــی مــی مانــد. 
ــا  ــه ب ــرادی ک ــه اف ــند ک ــی باش ــب م ــن مطل ــد ای ــات موی مطالع
بیمــار مبتــلا بــه اســکیزوفرنیا هــم خانــه بــوده و بــا وی زندگــی 
ــار مراقبتــی و فشــار بیشــتری  ــه ســایرین، ب مــی کننــد نســبت ب
ــز  ــزی نی ــه هــای پژوهــش تمی ــی شــوند )16( و یافت متحمــل م
ــت  ــه عل ــاران اســکیزوفرنی ب ــواده بیم ــه خان ــر آن اســت ک بیانگ
مســئولیت زیــاد نســبت بــه بیمــار بــا مشــکلات و چالــش هــای 

ــتند )17(. ــه هس ــت مواج ــد مراقب ــددی در فرآین متع
همچنیــن مطالعــه Imkome و همــکار )2018(، حاکــی از تجــارب 
دشــوار خانــواده هــا در مراقبــت از بیمــاران اســکیزوفرنیا و زندگی با 
ایــن افــراد بــوده اســت. البتــه بــا طولانــی شــدن بیمــاری توانایــی 
ــواده بــرای کنــار آمــدن بــه تدریــج در طــول زمــان افزایــش  خان
یافتــه اســت. زیــرا مراقبیــن علیرغــم اینکــه بــا مشــکلات جــدی 

مواجــه بــوده، امــا بــه علــت مواجهــه طولانــی مــدت، تجاربــی را 
در خصــوص کنتــرل علائــم ســایکوتیک، علائــم خطــر و پاســخ 
بیمــار کســب نمودنــد. از طرفــی شــک و تردیدهــای احساســی را 
ــده آن هــا  ــه کــرده و عــدم آگاهــی در مــورد بیمــاری و آین تجرب
ــت اجتماعــی  ــی، احساســی و حمای ــداد. فشــارهای مال ــج می را رن
ضعیــف نیــز از تجــارب و آســیب هــای تجربــه شــده خانــواده هــا 

بــوده اســت )18(.
در ایــن میــان تنهــا بــودن اعضــای خانــواده در کوهــی از 
مشــکلات ناشــی از بیمــاری کــه آن هــا را آســیب پذیرتــر کــرده، 
خــود مســاله ای قابــل تامــل مــی باشــد. چــرا کــه در بســیاری از 
مــوارد، اعضــای خانــواده در اجتمــاع و در مقابلــه بــا عواقــب ناشــی 
از اختــلال، بــدون حامــی بــوده و در مســائل بیمــار محــو و ذوب 
مــی شــوند. بــه طــوری کــه نیازهــا، آســایش و موجودیــت آن هــا 

مــورد غفلــت قــرار مــی گیــرد.
ــز  ــکاران )2018( نی ــی و هم ــش ابراهیم ــه پژوه ــه ک ــان گون هم
ــه  ــکلات تجرب ــیعی مش ــف وس ــت.  طی ــب اس ــن مطل ــر ای بیانگ
شــده در زندگــی بــا بیمــار و  بــار زیــاد تحمیــل شــده بــر مراقبیــن، 
مــی توانــد بــر نحــوه برخــورد آنهــا بــا اعضــای خانــواده بیمــاران 
ــن  ــت از مراقبی ــرورت حمای ــا ض ــه ه ــذارد. یافت ــر بگ ــی تأثی روان
ــان  ــی را نش ــای روان ــت ه ــات مراقب ــه خدم ــتم ارائ ــط سیس توس

ــد )19(. ــی ده م
ــواده  ــه خان ــتند ک ــان داش ــز اذع ــکاران )2018( نی ــری و هم اکب
بیمــاران مبتــلا بــه اختــلالات روانــی مهمتریــن نقــش را داشــته 
ــرو  ــی روب ــای متفاوت ــش ه ــا چال ــف ب ــای مختل ــگ ه و در فرهن
هســتند. نتایــج مطالعــات نشــان مــی دهــد کــه بــرآورده نشــدن 
ــت  ــالا، حمای ــی ب ــگ اجتماع ــودگی، نن ــن، فرس ــای مراقبی نیازه
ــش  ــای پی ــش ه ــن چال ــن، مهمتری ــن از مراقبی ــی پایی اجتماع
روی مراقبیــن اســت کــه توســط آن هــا تجربــه شــده و نیــاز بــه 

ــد )20(. ــه دارن ــه جانب ــت هم حمای
البتــه اعضــای خانــواده همزمــان بــا تحمــل رنــج و فشــار، دســت 
ــد  ــی کنن ــعی م ــته و س ــرایط برنداش ــود ش ــت بهب ــلاش جه از ت
جهــت غلبــه بــر چالــش هــا، اوضــاع را بــه کنتــرل خــود در آورنــد. 
در ایــن راســتا، بــه دو محــور اصلــی، یعنــی از یــک طــرف کنتــرل 
بیمــار و مدیریــت وی،  از طــرف دیگــر کنتــرل عوامــل محیطــی 
ــا بتواننــد راهــی جهــت خلاصــی  و شــرایط خــود مــی پردازنــد ت
از ایــن گــرداب بیاینــد. جهــت نیــل بــه ایــن امــر، از روش هــای 

مختلفــی اســتفاده  مــی کننــد. 
مطالعــه Panayiotopoulos و همــکاران )2013( نیــز مویــد 
ــاری را از  ــد بیم ــل دارن ــا تمای ــواده ه ــت. خان ــب اس ــن مطل همی
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ــه  ــد. در نتیج ــه دارن ــان نگ ــی دور و پنه ــوزه عموم ــایرین و ح س
از حمایــت ســایر سیســتم هــا و منابــع موجــود در جامعــه محــروم 
ــواده  ــه فقــط از دوســتان و اعضــای نزدیــک خان مــی شــوند. البت
خــود کمــک گرفتــه و فقــط در صــورت شــدید شــدن علائــم یــا 
زمانــی کــه قــادر بــه مراقبــت از بســتگان خــود نیســتند، بــه ســراغ 
خدمــات روانپزشــکی مــی رونــد. در نهایــت خانــواده هایــی کــه بــه 
دلایــل ناشــی از ضعــف هــای سیســتم رفاهــی و حمایتــی، تحــت 
ــده و  ــلیم مشــکلات ش ــد، تس ــی گیرن ــرار م ــدید ق ــارهای ش فش
بیمــار خــود را کــه از نظــر اجتماعــی منــزوی و مطــرود مــی باشــند 

از خــود نیــز طــرد مــی نماینــد )21(.
در ایــن مســیر، اقدامــات خانــواده در درون یــک پیوســتار صــورت 
مــی گیــرد. بــه گونــه ای کــه در یــک ســر طیــف، اقدامــات موثــر 
ــواده  و در ســر دیگــر طیــف روش هــای نامناســب قــرار دارد. خان
بــر اســاس میــزان تحمــل فشــار، دانــش، منابــع و حمایــت هــای 
دریافــت شــده، در هــر زمــان بــه یــک ســمت گرایــش مــی یابــد. 
چنیــن تناقــض و حرکــت در مراحــل مختلــف بیمــاری، در یافتــه 
هــای پژوهــش McAuliffe )2014( نیــز بــه دســت آمــده اســت. 
ــان  ــکیزوفرنیا نش ــه اس ــلا ب ــد مبت ــن دارای فرزن ــی والدی زندگ
ــد. دوره  ــه مــی کنن ــی را تجرب داده کــه آن هــا احساســات متفاوت
ــس از  ــوده و پ ــس از تشــخیص بســیار اســترس زا ب ــه پ بلافاصل
ــق و  ــاس عش ــد، احس ــت جدی ــش مراقب ــن نق ــا پذیرفت ــی ب مدت
ــکیزوفرنیا  ــه اس ــلا ب ــر مبت ــا دخت ــر ی ــه پس ــبت ب ــئولیت نس مس

ــتند )8(. داش
ایــن دوگانگــی در یافتــه هــای مطالعــه Stanley )2021( نیــز بــه 
ــت  ــه مراقب ــت فداکاران ــن ماهی ــی بی ــورد. دوگانگ ــی خ ــم م چش
ناشــی از تعهــدات خانوادگــی کــه موجــب حــس شــفقت، محبــت و 
همبســتگی خانــواده مــی شــود از یــک طــرف و فشــارهای زمــان 
ــرف  ــارها از ط ــی از فش ــوء ناش ــای س ــت و پیامده ــام مراقب انج

دیگــر بــه خانــواده وارد مــی شــود )4(.
امــا در عیــن حــال یافتــه هــا بیانگــر نوعــی حرکــت بــه ســمت 
پذیــرش و ســازش بــا بیمــاری و شــرایط جدیــد زندگــی هســتند. 
بــه خصــوص در بافــت فرهنگــی و بــا توجــه بــه باورهــای مذهبــی 

خانــواده هــا در جامعــه مــا، چنیــن انتظــاری نیــز مــی رونــد. 
ــی از  ــز حاک ــش Attepe Özden )2018( نی ــتا پژوه ــن راس در ای
پذیــرش اختــلال در خانــواده هــا بــوده اســت. هرچنــد خانــواده هــا 
بــا پذیــرش ایــن امــر مشــکل دارنــد و مراقبــت بــر کیفیــت زندگی 
آنهــا از نظــر مالــی و اجتماعــی تأثیــر مــی گــذارد، امــا بــه عنــوان 
راه حــل بلندمــدت چــاره ای جــز پذیــرش بیمــاری و درخواســت 

حمایــت از جامعــه ندارنــد )22(. 

بــه بیــان دیگــر، تحلیــل هــا حاکــی از تجربــه ســخت زندگــی بــا 
ــادی  ــا حــد زی ــر ت ــن ام ــه اســکیزوفرنیا اســت، ای ــلا ب بیمــار مبت
ــر مــی باشــد  ــع حمایتــی جامعــه نیــز متاث از نارســایی هــای مناب
زیــرا مــی توانــد بــر نــوع نگــرش خانــواده بــه مشــکلات، ســازگار 
شــدن بــا آن و تجربــه زیســته خانــواده از موقعیــت تاثیــر بگــذارد. 
بــه نوعــی خانــواده هــا قربانــی موقعیــت دشوارشــان مــی شــوند. 
اگرچــه در حــد امــکان و تــوان خــود بــه مراقبــت از بیمار و رســیدن 
بــه زندگــی طبیعــی مــی پردازنــد امــا نــه تنهــا به طــور کامــل این 
امــر محقــق نمــی گــردد، بلکــه در ایــن میــان آســیب هــای زیادی 
را نیــز متحمــل مــی شــوند. محدودیــت ایــن مطالعــه دسترســی به 
اعضــای خانــواده بیمــاران مبتــلا بــه اســکیزوفرنیا از یــک اســتان 
بــوده اســت، احتمــال دارد در بســتر اجتماعــی فرهنگــی متفــاوت، 
یافتــه هــای دیگــری نیــز حاصــل گــردد. یافتــه هــای پژوهــش 
درک عمیــق تــری از تجــارب واقعــی خانــواده هــای دارای بیمــار 
ــه  ــرای پرســتاران ب ــا ب ــه اســکیزوفرنیا و نیازهــای آن ه ــلا ب مبت
ــه  ــی ک ــت.  از آنجای ــوده اس ــم نم ــتاران فراه ــژه روان پرس وی
اســکیزوفرنیا بیمــاری مزمــن بــوده و اغلــب در خانــواده نگهــداری 
مــی شــوند یافتــه هــای ایــن پژوهــش مــی توانــد بــرای تنظیــم 
برنامــه مراقبــت بعــد از ترخیــص بیمــاران و مراقبــت در منــزل بــر 

اســاس نیازســنجی ایــن خانــواده هــا ســودمند باشــد. 

نتیجه گیری
ــده  ــرگردانی و نادی ــواده، س ــیار خان ــج بس ــی از رن ــا حاک ــه ه یافت
گرفتــه شــدن آن هــا در جامعــه مــی باشــد. به طــوری کــه علیرغم 
تنهــا بــه دوش کشــیدن بــار مشــقت، همچنــان ســعی بــر غلبــه 
بــر مشــکلات دارنــد. خانــواده بــه عنــوان مهــم تریــن رکــن هــر 
اجتمــاع و نزدیــک تریــن افــراد بــه عضــو بیمــار، دارای بیشــترین 
تاثیــر بــر درمــان بیمــار و بالطبــع بالاتریــن میــزان آســیب پذیــری 
ــه  ــت موسس ــه سیاس ــه  ب ــا توج ــد. ب ــی باش ــتا م ــن راس در ای
زدایــی، ایــن تاثیــرات بیشــتر نیــز خواهــد شــد. علیرغــم ایــن کــه 
تمــام انتظــارات، مســئولیت هــا و نــگاه هــا معطــوف بــه خانــواده                 
مــی باشــد، امــا بــه مســائل ایــن قشــر و نیازمنــدی هــای آن هــا 
پرداختــه نشــده اســت. لــذا ضــروری بــه نظــر مــی رســد کــه بــه 
ایــن امــر بــه طــور ریشــه ای و عمیــق نگریســته شــود. از آن جــا 
کــه ایــن پژوهــش در یــک اســتان انجام شــده اســت، لذا پیشــنهاد            
مــی شــود تــا در ســایر مناطــق جغرافیایــی کشــور و بــا توجــه بــه 
قومیــت هــای مختلــف، ســطوح اجتماعــی، اقتصــادی و حمایتــی 
ــا تجــارب  ــرد ت ــی صــورت گی ــن بررســی های ــز چنی ــاوت نی متف
ناشــی از زندگــی بــا بیمــار مبتــلا به اســکیزوفرنیا مشــخص شــود. 
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عــلاوه بــر ایــن بــه عوامــل موثــر در تجــارب درک شــده خانــواده 
بیمــاران پردختــه شــود تــا بــا شناســایی آن هــا بتــوان بــا برنامــه 
ــن  ــه ای ــع، ب ــر مناب ــه ت ــع عادلان ــئولان و توزی ــر مس ــزی بهت ری

خانــواده هــا کمــک بیشــتری ارائــه گــردد.

سپاسگزاری
ــه  ــوب کمیت ــی مص ــرح تحقیق ــام ط ــل انج ــه حاص ــن مقال ای

ــت پژوهشــي  ــا شــماره 110123 و معاون ــات دانشــجویی ب تحقیق
ــواده هــای دارای  دانشــگاه علــوم پزشــکي گلســتان اســت. از خان
ــش  ــن پژوه ــام ای ــه در انج ــکیزوفرنیا ک ــه اس ــلا ب ــار مبت بیم

ــود. ــی ش ــی م ــه قدردان ــد، صمیمان ــته ان ــکاري داش هم

تعارض منافع
در این مطالعه هیچ گونه تعارض منافعی وجود ندارد.
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