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Abstract
Introduction: The mother as a member of the family is more affected by the child with autism than other 
family members. They react differently to this disorder and studying these reactions is important for social 
workers and other therapists. Therefore, the purpose of this study was to see the coping strategies of mothers 
to child's autism disorder.
Methods: This study was carried out via conventional qualitative content analysis. Therefore, 33 mothers 
who had children with autism were selected by purposeful sampling in Yazd. Data was collected using semi-
structured interviews. The sampling was completed after the saturation of data and classes. First, the text 
of the interviews was analyzed in terms of content. By extracting the categories and markers in the text, an 
attempt was made to achieve the desired answer to the main research question by describing the opinions of the 
interviewees. Data were analyzed by the inductive method. This process involved open coding, creating classes, 
and abstraction. Each category was named using words representing the content. Similar subclasses were 
grouped together as a class and classes were grouped together as main classes. Finally, four criteria including 
credibility, dependability, confirmability, and transferability which were used to test the trustworthiness and 
validity of the data and the processes of collecting them.
Results: Three main categories of this study include "the adaptation/non-adaptation encountering", "self-
care" and "child-based care". The adaptation/non-adaptation encountering included two subcategories entitled 
"expressing the positive emotions and adaptation" and "expressing the negative emotions and non- adaptation". 
Self-care included four subcategories entitled "individual development", "objective care pressure", "mental 
care pressure" and "transferring experience". Child-based care was also classified as "social care", "educational 
care", "medical care" and "environmental care".
Conclusions: The first reaction of most mothers to child's autism disorder is to express negative emotions, but 
some mothers have achieved adaptation by expressing positive reactions. Mothers have taken care of both the 
child and themselves by using a set of targeted actions. They have improved their awareness and knowledge in 
order to take care of themselves and help their children. They also strive to promote their physical and mental 
health by participating in social and sports activities.
Keywords: Autism, Care, Coping Strategy, Experience, Mothers.
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چکیده
مقدمــه: مــادران بــه عنــوان عضــوی از خانــواده بیــش از ســایر اعضــای خانــواده تحــت تاثیــر کــودک مبتــا بــه اختــال اوتیســم قــرار 
می گیرنــد. آنــان در مواجــه بــا ایــن اختــال واکنــش هــای متفاوتــی از خــود نشــان مــی دهنــد. لــذا ایــن پژوهــش بــا هــدف مطالعــه 

واکنــش هــای مقابلــه ای مــادران دارای فرزنــد مبتــا بــه اختــال اوتیســم شــکل گرفــت.
روش کار: پژوهــش بــا روش کیفــی از نــوع تحلیــل محتــوای متعــارف انجــام گرفــت. مشــارکت کننــدگان شــامل 33 مــادر دارای کودک 
مبتــا بــه اختــال اوتیســم بــا میانگیــن ســنی فرزنــد 7 ســال، در اســتان یــزد بودنــد. ایــن افــراد بــا روش نمونــه گیــری هدفمنــد انتخــاب 
شــده و ســپس مــورد مصاحبــه نیمــه ســاختاریافته قــرار گرفتنــد. نمونــه گیــری تــا اشــباع داده هــا و طبقــات ادامــه پیــدا کــرد. ابتــدا 
متــن مصاحبــه هــای موجــود مطالعــه و کلمــه بــه کلمــه و جملــه بــه جملــه مــورد بررســی و تحلیــل محتــوا قــرار گرفــت. بــا اســتخراج                    
طبقــه هــا و نشــانگرهای موجــود در متــن جهــت رســیدن بــه پاســخ مطلــوب بــرای پرســش اصلــی تحقیــق از طریــق توصیــف نظــرات 
مصاحبــه شــوندگان تــاش شــد. داده هــا بــا روش اســتقرایی مــورد تحلیــل قــرار گرفتنــد. ایــن فرآینــد شــامل کدگــذاری بــاز، ایجــاد 
طبقــه هــا و انتــزاع اســت. هــر طبقــه بــا اســتفاده از کلمــات نمایانگــر محتــوا نامگــذاری شــد. زیــر طبقــات مشــابه بــا هــم تحــت عنــوان 

یــک طبقــه دســته بنــدی شــده و طبقــات تحــت عنــوان طبقــات اصلــی بــا هــم گــروه بنــدی شــدند.
یافتــه هــا: طبقــات اصلــی پژوهــش شــامل »مواجــه دوســویه انطباق/عــدم انطباق«،»خودمراقبتــی« و »مراقبــت کــودک محــور« مــی 
باشــد. مواجــه دوســویه انطباق/عــدم انطبــاق شــامل دو طبقــه فرعــی بــا عناویــن »بــروز احساســات مثبــت و انطبــاق« و »بروز احساســات 
منفــی و عــدم انطبــاق« بــود. خودمراقبتــی، طبقــات »رشــد فــردی«، »بارمراقبتــی عینــی«، »بارمراقبتــی ذهنــی« و »انتقــال تجــارب« 
را دربــر مــی گرفــت. همچنیــن مراقبــت کــودک محــور بــا عناویــن »مراقبــت اجتماعــی«، »مراقبــت آموزشــی«، »مراقبــت درمانــی« و 

»مراقبــت محیطــی« طبقــه بنــدی شــد. 
نتیجــه گیــری: نخســتین واکنــش اغلــب مــادران بــروز احساســات منفــی بــود، امــا برخــی از مــادران بــا بــروز واکنــش هــای مثبــت به 
ســازگاری دســت یافتــه انــد. مــادران بــا اســتفاده از مجموعــه اقدامــات هدفمنــد، هــم از کــودک مراقبــت کــرده و هــم بــه خودمراقبتــی 
پرداختــه انــد. آنــان در راســتای مراقبــت از خــود و کمــک بــه فرزنــد، آگاهــی و دانــش خــود را افزایــش داده و بــا شــرکت در فعالیــت هــای 

اجتماعــی و ورزشــی، در جهــت ارتقــای ســامت جســمی و روانــی خــود تــاش مــی کننــد.
کلیدواژه ها: اوتیسم، تجارب، مادران، مراقبت، واکنش مقابله ای.
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سید رضا جوادیان و همکاران

مقدمه
ــالات رشــدی دائمــی  ــه اخت ــف اوتیســم از  جمل ــالات طی اخت
همــراه  بــا اختــال اجتماعــی در ابعــاد متعــدد مرتبــط بــا عملکــرد 
ــالات  ــی و اخت ــار قالب ــاط، رفت ــم و  ارتب ــه تکل اجتماعــی از جمل
ــم و                                                                                                   ــد )1(. عائ ــی باش ــدید( م ــیت ش ــد حساس ــی )مانن حس
نشــانه هــاي اوتیســم معمــولا قبــل از ســن ســه ســالگی 
ســن  حداقــل  ماهگــی  هجــده  می شــود.  داده  تشــخیص 
ــارز اوتیســم از طریــق والدیــن یــا پزشــکان  تشــخیص عائــم ب
ــن اختــال پیــش از هجــده  ــع تشــخیص ای اســت. برخــی مواق

ــرد )2(. ــی پذی ــورت م ــز ص ــودک نی ــی ک ماهگ
اوتیســم بــه عنــوان اختــال همــراه بــا کمبــود شــدید در 
تعامــات اجتماعــی متقابــل، خاقیــت، ارتبــاط و مجموعــه رفتــار 
ــه  ــر کلی ــذار ب ــدود تاثیرگ ــر مح ــارت دیگ ــه عب ــا ب ــادی ی غیرع
ــره  ــای روزم ــت ه ــد فعالی ــودک، مانن ــی ک ــای زندگ ــه ه حیط
ــواده و  ــاء خان ــا اعض ــاط ب ــه و ارتب ــه و دوره مدرس ــی، خان زندگ
ــار رســمی ســازمان  ــق آم ــردد )3(. طب ــی گ ــف م ســایرین تعری
جهانــی بهداشــت )2021(، از هــر 160کــودک یــک نفــر مبتــا 
بــه اوتیســم بــوده اســت )4(. شــیوع ایــن اختــال در ایــران 6/26 
در هــر 10000 کــودک گــزارش شــده )5, 6( و ایــن اختــال در 

ــران اســت )7(. ــر از دخت پســران  شــایع ت
ــای  ــایر اعض ــش از س ــادران بی ــد م ــی ده ــان م ــواهد نش ش
خانــواده تحــت تاثیــر کــودک مبتــا بــه اختــال اوتیســم قــرار 
می گیرنــد )8-10(  بنابرایــن، در وهلــه اول مــادران مــورد توجــه 
واقــع مــی گردنــد زیــرا آن هــا غالبــا مراقبیــن اصلــی مــی باشــند 
ــف  ــالات طی ــخیص اخت ــگام تش ــه هن ــادران ب ــب م )11( اغل
ــکار، ســردرگمی، خشــم و افســردگی  ــش ان ــار واکن اوتیســم دچ
مــی شــوند )8, 12, 13( والدیــن بــه دلیــل دور شــدن از رویاهــا و 
آرزوهــای پیشــین و رویاهــای فعلــی، در ارتبــاط باکــودک مبتــا 
ــیب و  ــاس آس ــدت احس ــه ش ــم، ب ــف اوتیس ــالات طی ــه اخت ب

ــد )16-14(.  ــی نماین ــه م لطم
ــا  ــه ب ــم در مقایس ــال اوتیس ــه اخت ــا ب ــودکان مبت ــادران ک م
ــن در  ــالات و همچنی ــایر اخت ــه س ــا ب ــودکان مبت ــادران ک م
مقایســه بــا پــدران، اســترس بیشــتری را تجربــه می نماینــد )17(. 
مــادران کــودکان مبتــا بــه اختــال اوتیســم همــواره معتقدنــد 
ــه کــودک خــود مــی باشــد )3, 18, 19(.  ــان وابســته ب ــده آن آین
ــی از  ــودک، ناراحت ــکاری ک ــدم هم ــتیصال از ع ــردگی، اس افس
ــن  ــود و ای ــودک خ ــا ک ــاط ب ــراری ارتب ــدی در برق ــدم توانمن ع
کــه کــودک آنــان هیــچ گاه عــادی نخواهــد بــود، دلیــل راســخی 
بــر فرســودگی روانــی آنهــا اســت )20(. مــادران کــودکان مبتــا 

بــه اوتیســم، همچنیــن مســائلی را در ارتبــاط بــا ناآگاهــی و بــی 
ماحظگــی و بــی عاطفگــی نســبت بــه کــودک خــود در جامعــه 

ــد )21, 22(. ــه نمــوده ان تجرب
ــد  ــز نماین ــادری تمرک ــر نقــش م ــا ب ــد صرف ــادران نمــی توانن م
)23, 24(. در بیشــتر مــوارد وظایــف مراقبــت، آمــوزش و درمــان 
ــب  ــرای کس ــدر ب ــه پ ــی ک ــد در حال ــی افت ــادر م ــده م ــه عه ب
ــان  ــوزش و درم ــنگین آم ــای س ــه ه ــت هزین ــد و پرداخ درآم
ــد  ــی کن ــه شــدت کار م ــال اوتیســم ب ــه اخت ــا ب ــودک مبت ک
)25, 26(. مراقبــت ازکــودک مبتــا بــه اختــال اوتیســم مســتلزم 
صــرف زمــان و هزینــه فــراوان مــی باشــد )27-29(. حمایــت-
اجتماعــی نیــز یکــی از عوامــل متعــدد موثر بــر رضایــت از زندگی 
مراقــب مــی باشــد. مــادران بــا حمایــت اجتماعــی انــدک، میــزان 
اســترس بیشــتری را تجربــه کــرده و مســتعد افســردگی بالینــی 
و اضطــراب می باشــند )16, 30-33( و نیازهــای حمایتــی اصلــی 
مــادران در مقایســه بــا پــدران کمتــر مرتفــع گردیــده اســت )34(. 
مــادران نســبت بــه اوتیســم نگرشــی تکاملــی دارنــد و از زمــان 
آغــاز بــه اقدامــات در دوره رشــد کــودک خــود، نســبت بــه دوره 
رشــد کــودک خــود نگــران بــوده و ســطح بالایــی از اضطــراب، 
ــودک  ــد )35(. ک ــی نماین ــه م ــودگی را تجرب ــردگی و فرس افس
مبتــا بــه اختــالات رشــدی گاهــی بــه عنــوان تنبیــه و مجازاتی 
ــادر  ــن م ــا در نتیجــه نفری ــادر ی ــت و گناهــان م ــال معصی در قب
یــا خانــواده نگریســته مــی شــود. ایــن نــوع نگــرش هــا باعــث 
مــی شــود خانــواده بــه جــای مراجعــه بــه مراکــز تخصصــی  بــه 

دنبــال عبــادت یــا درمانگــران بومــی باشــند )39-36(.
بررســی هــای دیگــر متــون پژوهشــی داخلــی نشــان مــی دهنــد 
کــه بیشــتر مطالعــات انجــام گرفتــه بــه صــورت پژوهــش هــای 
کمــی بــوده و از منظــر کیفــی بــه مســئله بررســی عمیــق تجــارب 
مــادران دارای فرزنــد مبتــا بــه اختــال اوتیســم و نحــوه مواجهــه 
بــا آن در کشــور ایــران پرداختــه نشــده اســت. بــا توجه به حســاس 
بــودن موضــوع، وابســتگی آن بــه زمینــه، بومــی بــودن آن و نظــر 
ــا  ــی در کار ب ــددکار اجتماع ــوان م ــه عن ــه پژوهشــگر ب ــه تجرب ب
ــه اختــال اوتیســم، ایــن موضــوع  ــد مبتــا ب مــادران دارای فرزن
کــه مــادران ایــن گــروه از کــودکان در بســترهای متنــوع اجتماعــی 
ــال  ــا اخت ــدان ب ــت فرزن ــی از مراقب ــارب متفاوت ــی تج ـ فرهنگ
اوتیســم کســب مــی نماینــد، بــرای پژوهشــگر محــرز گردیــد. از 
ــادران دارای کــودک  ــت از م ــی در راســتای تســریع در حمای طرف
مبتــا بــه اختــال اوتیســم، شــناخت و آگاهــی از تجــارب عمیــق 
ــال  ــن اخت ــا ای ــه اي ب ــاي مقابل ــش ه ــه واکن ــادران در زمین م
ــای  ــایر تخصــص ه ــی و س ــددکاران اجتماع ــرای م ــژه ب ــه وی ب
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مرتبــط، ضــروری تلقــی مــی گــردد. مــادران کــودکان مبتــا بــه 
اختــال اوتیســم مــی تواننــد تاثیــرات نامطلــوب وجــود ایــن نــوع 
ــی  ــی در زندگ ــش مهم ــن نق ــد و همچنی ــودکان را درک نماین ک
ــداد  ــن روی ــا ای ــاط ب ــان در ارتب ــد و بررســی تجــارب آن ــان دارن آن
زندگــی اعــم از توانمنــدی روانــی و عاطفــی، ارتقــاء مهــارت هــای 
ارتباطــی، بهبــود پذیــرش اجتماعــی و افزایــش تــاب آوری )40( و 

همدلــی حائــز اهمیــت مــی باشــد. 
از طرفــی دیگــر، در حیطــه مــددکاری اجتماعــی آگاهــی از واکنش 
هــاي مقابلــه اي مــادران بــا اختال اوتیســم کودکان در بســترهای 
اجتماعــی ـ فرهنگــی متفــاوت بــه منظــور ارائــه خدمــات متناســب 
حائــز اهمیــت اســت؛ عــاوه بــر ایــن، تجربیــات فــردی مــادران 
ــد در بســیاری  ــه اختــال اوتیســم می توان ــا ب دارای کــودک مبت
ــال  ــه دنب ــی ب ــش کیف ــن پژوه ــذا ای ــد؛ ل ــا باش ــوارد راه گش از م
افــزودن اطاعــات بــه پژوهــش هــای مرتبــط بــا تجــارب متفاوت 
ــوص  ــوع، بخص ــی متن ــی- فرهنگ ــترهای اجتماع ــادران در بس م
مــادران دارای کــودک مبتــا بــه اختــال اوتیســم در اســتان یــزد، 

در راســتای مراقبــت از کــودک خــود مــی باشــد.
والدیــن دارای فرزنــد مبتــا بــه اختــال اوتیســم مــی تواننــد بــا 
ــود  ــؤالات خ ــق، پاســخ بســیاری از س ــن تحقی ــج ای ــه نتای مطالع
ــن  ــا ای ــب ب ــه ای مناس ــای مقابل ــش ه ــواع واکن ــوص ان در خص
ــان  ــه آن ــد ب ــی توان ــی م ــن آگاه ــع ای ــد و بالطب ــال را بیابن اخت
ــک  ــود کم ــرایط خ ــا ش ــب ب ــتراتژی متناس ــاب اس ــرای انتخ ب
کنــد. مثــاً بــه والدیــن در مراجعــه بــه افــراد و مراکــز مناســب بــه 
منظــور دریافــت خدمــات حمایتــی و درمانــی در زمــان تشــخیص 
ــی  ــوان مرجع ــه عن ــد و ب ــدان کمــک نمای ــال اوتیســم فرزن اخت
بــرای آگاهــی از انــواع واکنــش هــای مقابلــه ای و نحــوه مراقبــت 
از خــود و مراقبــت از کــودکان مبتــا بــه اختــال اوتیســم و بهبــود 
کیفیــت زندگــی مــادران و کــودکان آنــان کاربرد داشــته باشــد. این 
پژوهــش بــا رویکــرد تحلیــل محتــوای کیفی به بررســی تجــارب و                                                                                              
واکنــش هــای مقابلــه ای مــادران داری فرزنــد بــا اختــال اوتیســم 
ــم  ــت تعمی ــی قابلی ــای کم ــش ه ــد پژوه ــت. هرچن ــه اس پرداخت
نتایــج را بــه همــراه دارنــد امــا شــناخت ماهیــت مســائل و معنــای 
آن از دیــدگاه افــراد جامعــه هــدف، ضــروری بــه نظــر مــی رســد.

روش کار
ــه  ــراد ب ــه تجــارب اف ــا توصیــف و معنادهــی ب پژوهــش کیفــی ب
ــا زمینــه یابــی از  دنبــال پاســخ هــای مناســب بــه پرســش هــا ب

چندیــن بســتر اجتماعــی متفــاوت دربردارنــده بینــش عمیــق تــر 
ــراد مــی باشــد )41(.  ــار اف ــه زندگــی و رفت نســبت ب

ایــن پژوهــش از نــوع کیفــی و بــا هــدف شــناخت تجــارب مــادران 
دارای فرزنــد بــا اختــال اوتیســم و شــیوه رویارویــی و مراقبــت از 
ــا  ــه اي ب ــاي مقابل ــش ه ــال و واکن ــوع اخت ــن ن ــا ای ــدان ب فرزن
اختــال اوتیســم فرزنــدان بــود. از طریــق مصاحبــه نیمــه ســاختار 
یافتــه بــا 33 نفــر از مــادران دارای کــودک مبتــا بــه اوتیســم )در 
ــا  ــان ب ــارب ایش ــع آوری تج ــه جم ــال(، ب ــا 17 س ــنی 1 ت رده س
اســتفاده از روش تحلیــل محتــوای کیفــی متعــارف پرداختــه شــد. 
ایــن روش چندیــن مرحلــه از جملــه انتخــاب نمونــه، جمــع آوری 
ــی  ــا، تداع ــرداری از داده ه ــخه ب ــه، نس ــق نمون ــا از طری داده ه
زمینــه هــای اصلــی، تداعــی طبقــات اصلــی هــر زمینــه، شناســایی 
ــل  ــان تحلی ــی و در پای ــه اصل ــر طبق ــات ه ــر طبق ــم و زی مفاهی

ــردارد )42(. ــوای طبقــات را درب محت
ــه از ســازمان  ــی نام ــه معرف ــا ارائ ــه منظــور اجــرای پژوهــش ب ب
ــوزش  ــی و آم ــوم پزشــکی شــهید صدوق بهزیســتی، دانشــگاه عل
ــورت  ــط ص ــز مرتب ــا مراک ــی ب ــتثنایی، هماهنگ ــرورش اس و پ
پذیرفــت. جامعــه هــدف مــادران دارای کــودک مبتــا بــه 
اختــال اوتیســم اســتان یــزد مــی باشــد. بــرای انتخــاب 
مشــارکت کننــدگان از روش نمونــه گیــری هدفمنــد اســتفاده شــد.                                                            
شــرکت کننــده هــا کــه یــا بــه صــورت مشــخص دارای ویژگــی 
مــورد نظــر بودنــد و یــا اطاعــات غنــی در ایــن خصــوص داشــتند 

ــدند. ــاب ش ــر انتخ ــش گ ــط پژوه توس
در ایــن پژوهــش ضمــن بیــان اهــداف و ماهیــت پژوهــش و تاکیــد 
بــر محرمانــه مانــدن متــن مصاحبــه، صرفــا مشــارکت کنندگانــی 
کــه تمایــل بــه مشــارکت و همــکاری داشــتند و رضایــت و اعتمــاد 
خــود را اعــام نمودنــد انتخــاب و مصاحبــه شــدند و ســعی بــر این 
بــود تــا افــراد از ســطوح مختلــف اجتماعــی و فرهنگــی انتخــاب 
ــادران دارای  ــن م ــد در بی ــری هدفمن ــه گی ــد نمون ــوند. فرآین ش
کــودک مبتــا بــه اختــال اوتیســم اســتان یــزد کــه تمایــل بــه 
مصاحبــه داشــتند ادامــه یافــت. ایــن فراینــد حــدود دو مــاه طــول 
ــات و  ــل طبق ــا تکام ــا ت ــل داده ه ــع آوری و تحلی ــید و جم کش
اشــباع نظــری بــا 33 شــرکت کننــده حاصــل شــد. تــاش شــد تــا 
مشــارکت کننــدگان از نظــر وضعیــت تاهــل، میــزان تحصیــات، 
وضعیــت اشــتغال، پایــگاه اقتصــادی و اجتماعــی، تعــداد فرزنــدان 
مبتــا بــه اختــال اوتیســم، جنســیت فرزنــد و طیــف اختــالات 

اوتیســم از حداکثــر تنــوع برخــوردار باشــند )جــدول 1(.
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سید رضا جوادیان و همکاران

جدول 1: مشخصات مادران مشارکت کننده و فرزندان مبتا به اوتیسم

وضعیت تحصیلی مادر

زیردیپلم
دیپلم و فوق دیپلم

کارشناسی
کارشناسی ارشد

دکترا

5نفر
12نفر
12نفر
2نفر
2نفر

خانه داروضعیت اشتغال مادر
شاغل

27نفر
6نفر

طیف اختال اوتیسم فرزندان
خفیف
متوسط
شدید

7نفر
10نفر
16نفر

پسرجنسیت فرزندان
دختر

23نفر
10 نفر

ــا  جمــع آوری داده هــا از طریــق مصاحبــه هــای نیمــه ســاختار ب
مصاحبــه شــوندگان صــورت پذیرفــت. هــدف از فرآینــد مصاحبــه 
ــه  ــه بیــان تجــارب ب ــه ب ــا ایــن مــادران کامــا آزادان ــود ت ایــن ب
زبــان خــود بپردازنــد. مــادران در ابتــدا بــه پرســش هــای جمعیــت 
شــناختی پاســخ دادنــد. ســپس در ارتبــاط بــا تجربــه خــود جهــت 
دســتیابی بــه اطاعــات عمیــق تــر مــورد پرســش قــرار گرفتنــد تا 
ابعــاد تجربــه مــادران آشــکار گــردد. برخی ســوالات پرســیده شــده 
شــامل ایــن مــوارد بــود کــه »تجربــه خــود را از داشــتن فرزنــد بــا 
اختــال اوتیســم بگوییــد؟ وقتــی متوجــه شــدید فرزندتــان دارای 
اختــال اوتیســم اســت، چــه کردیــد؟ چــه واکنشــي نشــان دادیــد؟ 
ــرو  ــن موضــوع روب ــا ای ــه ب دچــار چــه احساســاتی شــدید؟ چگون
شــدید؟ چگونــه از کودکتــان مراقبــت مــی کنیــد؟ آیــا کســی بــه 

شــما کمــک کــرد؟«
مصاحبــه هــا توســط پژوهــش گــر در مــکان و زمــان تعییــن شــده 
توســط مــادران انجــام شــد. حداقــل مــدت زمــان هــر مصاحبــه 45 
دقیقــه و حداکثــر 90 دقیقــه بــود. پاســخ هــای مشــارکت کننــدگان 
ــتگاه  ــق دس ــر و از طری ــش گ ــط پژوه ــان توس ــت آن ــا رضای ب
ضبــط دیجیتــال ضبــط گردیــد و در پایــان همــان روز یــا روز بعــد 
ــه صــورت  ــت گــوش داده شــد و ب ــه دق ــر ب توســط پژوهــش گ
کتبــی پیــاده ســازی شــد. بافاصلــه پــس از پایــان هــر مصاحبــه، 
گــزارش کوتاهــی در مــورد رونــد مصاحبــه و نــکات مهــم آن نظیر 
ــه طــور معمــول بعــد از  ــد. ب ــات غیرکامــی یادداشــت  گردی بیان
ــام  ــا انج ــل داده ه ــن، تحلی ــه مت ــه و تهی ــر دو مصاحب ــام ه انج
مــی شــد و پــس از تجزیــه و تحلیــل بــا همراهــی اســاتید ناظــر و 
در نظــر گرفتــن مشــاوره هــای ایشــان، مصاحبــه بعــدی صــورت 

مــی گرفــت.
ــا اســتفاده از روش تحلیــل محتــوای  تجزیــه و تحلیــل داده هــا ب
ــه ایــن صــورت کــه  ــا روش اســتقرایی انجــام شــد. ب متعــارف  ب
ــدا براســاس ادراک و فهــم پژوهشــگر از متــن مــورد مطالعــه،  ابت
تحلیــل اولیــه نوشــته شــد تــا مفاهیــم برگرفتــه از متــن مشــخص 

شــود )کدگــذاری بــاز(. ســپس مفاهیــم )کدهــا( بــه دســت آمــده، 
براســاس شــباهت ها و تفــاوت  هــا، طبقــه بنــدی شــدند. در 
نهایــت هــر طبقــه بــا اســتفاده از کلمــات نمایــان گــر محتــوا نــام 
ــوان یــک  ــا هــم تحــت عن ــر طبقــات مشــابه ب گــذاری شــد؛ زی
ــات  ــوان طبق ــات تحــت عن ــدی شــده و زیرطبق ــه دســته بن طبق

ــا هــم گــروه بنــدی شــدند. اصلــی ب
دقــت و موثــق بــودن یافتــه هــا بــا روش لینکلــن و گوبــا )1985( 
ــت  ــری، قابلی ــال پذی ــری، انتق ــار پذی ــار اعتب ــق چهــار معی از طری
ــرای  ــی ب ــن های ــوان جایگزی ــه عن ــری ب ــان و تاییدپذی اطمین
ــه  ــد. در مرحل ــام ش ــی انج ــار و پایای ــیک اعتب ــای کاس معیاره
تأییدپذیــری، یافتــه هــا )مفاهیــم اســتخراج شــده( بعــد از کدگذاری 
بــاز در اختیــار 19 شــرکت کننــده قــرار گرفــت و شــرکت کننــدگان 
نتایــج تحلیــل را ارزشــیابی نمودنــد )روش Member Check(. بــه 
عبارتــی تأییــد کردنــد کــه یافتــه هــای حاضــر مشــابه تجربیاتــی 
اســت کــه آنــان داشــته انــد. همچنیــن درگیــری و تمــاس مســتمر 
ــاه( و  ــش م ــش از ش ــدگان )بی ــارکت کنن ــا مش ــر ب ــش گ پژوه
میــدان پژوهــش، نشــان دهنــده اعتبارپذیــری مطالعــه حاضــر مــی 

باشــد. 
جهــت دســتیابی بــه قابلیــت اطمینــان و اعتمــاد و یــا کفایــت روند 
تجزیــه و تحلیــل داده هــا و فرآیندهــای تصمیــم گیــری پژوهــش 
گــر، ایــن مطالعــه بــه صــورت تیمــی و تحــت نظــارت و راهنمائــی 
دو اســتاد دانشــگاه مســلط بــه روش تحقیــق کیفــی در رشــته های 
ــت.  ــه اس ــورت گرفت ــی ص ــه شناس ــی و جامع ــددکاری اجتماع م
ــا  ــوع، کــه ب ــر تن ــا حداکث ــه هــا ب همچنیــن شــیوه انتخــاب نمون
هــدف ذکــر شــواهد گســترده از متــن مصاحبــه هــا بــود نیــز بــه 

منظــور افزایــش انتقــال پذیــری نتایــج بهــره گرفتــه شــد. 
ایــن مقالــه بخشــی از نتایــج پایــان نامــه کارشناســی ارشــد رشــته 
مــددکاری اجتماعــی در دانشــگاه یــزد مــی باشــد و مجــوز اخــاق 
IR.YAZD. ــد ــا ک ــزد ب ــگاه ی ــاق دانش ــه اخ ــط کمیت آن توس
REC.1398.030 گرفتــه شــده اســت. اصــول اخاقــی مدنظــر در 
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اجــرای پژوهــش، اصــل محرمانــه بــودن، کســب رضایــت آگاهانه، 
رعایــت اصــل بــی نامــی و اســتفاده از کــد، محفــوظ مانــدن متــن 
ــار  ــه، اختی ــرکت در مطالع ــرای ش ــار ب ــدم اجب ــا، ع ــه ه مصاحب
خــروج از مطالعــه، عــدم تحمیــل هزینــه بــر مــادران و عــدم تاثیــر 

بــر رونــد زندگــی مــادران بــود.

یافته ها
ــه  ــا ب ــودک مبت ــادران دارای ک ــر از م ــق 33 نف ــن تحقی در ای
ــد 7  اختــال اوتیســم شــرکت داشــتند کــه میانگیــن ســنی فرزن

ــر  ــود. 5 نفــر از مشــارکت کننــدگان دارای تحصیــات زی ســال ب
دیپلــم، 24 نفــر دارای تحصیــات دیپلــم تــا کارشناســی و 4 نفــر 
نیــز دارای مــدرک کارشناســی ارشــد و بالاتــر بودنــد. 27 نفــر خانه 
ــر و 10  ــودک پس ــر دارای ک ــد. 23 نف ــاغل بودن ــر ش دار و 6 نف
نفــر نیــز دارای کــودک دختــر مبتــا بــه اختــال اوتیســم بودنــد 

ــدول 1(. )ج
ــا  ــی ب ــه اصل ــل داده هــا، ســه طبق ــه و تحلی ــه تجزی ــا توجــه ب ب
عناویــن »مواجهه دوســویه انطباق/عــدم انطبــاق«، »خودمراقبتی« 

و »مراقبــت کــودک محــور« اســتخراج شــد )جــدول2(.

جدول 2: واکنش های مقابله ای مادران دارای فرزند مبتا به اختال اوتیسم

مفاهیمزیرطبقهطبقه اصلی

مواجهه دوسویه 
انطباق/عدم انطباق

بروز احساسات مثبت 
و انطباق

بی تفاوتی، خونسردی، تعلق، شادی و خوشحالی، گذرزمان، ناگزیری، امید به بهبودی و تمرکز بر مسئله، ایجاد ارتباط 
عاطفی، اتکاء به نقاط قوت، مقایسه با سایر اختالات، استفاده از تکنیک آرامش ذهنی، اعتقاد به حکمت و مصلحت، 

کاهش انتظارات، اطاع یابی، حمایت خانواده

بروز احساسات منفی 
و عدم انطباق

خستگی و خودباختگی، ناامیدی و تاسف به حال خود، خودکم بینی و انزجار، افکاراعمال بدگذشته، شوک، نگرانی و 
اضطراب، سردرگمی، افسردگی و عصبانیت و خشم، مخفی سازی، مغلطه و عدم باور شخصی، انتظارات و توقعات 

بیش از اندازه، اقدامات غیرمنطقی، بازگشت پذیری سخت، فقدان ذهن آگاهی

خودمراقبتی

تغییر موقعیت منفی به مثبت.دلگرمی و روحیه بخشی یه خود، مراجعه به روانکاو، مطالعه، ایجاد اوقات فراغت، رویکرد حمایتی رشد فردی
توام با انگیزه، شادی بخشی، برقراری روابط اجتماعی، پیگیری فعالیت های موثر، تقویت باورهای معنوی

مسافت طولانی، رعایت بهداشت فردی فرزندبار مراقبتی عینی
خستگی مفرط و بی حوصلگی.استرس مالی.مشکات جسمی.اختالات شبه جسمیبار مراقبتی ذهنی

توانمندسازی شخصیتی، فرزندآوری، مراجعه به کادر مجرب و پیگیری، افزایش تاب آوری، مراقبت عاطفی و مهرورزیانتقال تجارب

مراقبت کودک 
محور

عدم اجازه سوء رفتار با کودک، ارتقاء تعامل کودک با اجتماع، کتمان مساله، ایجاد حس امنیت در کودکمراقبت اجتماعی

آموزش در منزل، کسب آگاهی، کسب تجربه های مفید، ایجاد زمینه شکوفایی استعداد، استخدام مربی، مشارکت در مراقبت آموزشی
آموزش و فرهنگ سازی

کاهش رفتار مخرب، مراجعه به روانشناس، رفتار اطاع یابی، پیگیری مستمر درمان، مراجعه به متخصصین مرتبطمراقبت درمانی

مناسب سازی کفپوش، یافتن مهدکودک استاندارد، محدودیت دسترسی به وسایل، خرید منزل تک واحدی، بزرگتر مراقبت محیطی
نمودن فضای منزل، تغییر دکوراسیون منزل

• طبقه اصلی اول: مواجهه دوسویه انطباق/عدم انطباق

نخســتین واکنــش اغلــب مــادران نســبت بــه تشــخیص اختــال 
اوتیســم در کــودک، بــروز هیجانــات منفــی، احســاس ناکارآمــدی و 
فرســودگی روانــی مــادر بــوده اســت. در نهایــت برخــی از مــادران 
ــا احساســات متعــارض خــود کنــار آمــده و از پیشــرفت کــودک  ب
ــویه  ــه دوس ــی مواجه ــه اصل ــد. طبق ــایندی دارن ــاس خوش احس
انطباق/عــدم انطبــاق دارای دو طبقــه بــا عناویــن »بروز احساســات 
ــاق«  ــی و عــدم انطب ــروز احساســات منف ــاق« و »ب ــت و انطب مثب

بــود.
ــروز  ــا ب ــادران ب ــی از م ــاق: برخ ــت و انطب ــات مثب ــروز احساس ب
واکنــش هــای مثبــت و انطبــاق بــا شــرایط بــه ســازگاری دســت 
ــادل و  ــب تع ــودک موج ــال ک ــا اخت ــازگاری ب ــد. س ــه ان یافت

آرامــش، توانمندســازی مــادر، ارتقــای آگاهــی، اقــدام بــه درمــان، 
ــایرین، درک  ــه س ــح ب ــانی صحی ــاع رس ــازی و اط ــگ س فرهن
فرزنــد و تعامــل مطلــوب بــا وی، بهــره گیــری از خدمــات مشــاوره، 
ــان، تســریع آمــوزش و  ــان، مشــارکت در درم ــد درم شــروع فرآین
توانبخشــی کــودک، ارتقــای کیفیــت رابطــه مــادر بــا فرزنــد، اقــدام 
در راســتای اســتقال و خودکفایــی کــودک و توجــه بــه پــرورش 

ــده اســت. عواطــف کــودک گردی
ــم  ــودم مگ ــاغل ب ــون ش ــن؟ چ ــرا م ــا چ ــم خدای ــی مگ »یوختای
ــم شــده.  ــه اینطــر بچــه ای نصیب ــم گذاشــتم ک ــی ک ــه جای نکن
اینطــر چیزایــی ادم تــو ذهنــش میــاد ولــی وقتــی افــراد روحانــی 
و همــکارای خوبــی کــه دارم دور و بــر خــودم نــگاه مکنــم بچــه 
مریــض دارن همــه بچاشــون معلولــن فلجــن مگــم ینــی اینــا هــم 
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سید رضا جوادیان و همکاران

کاربــدی کــردن؟ نمشــه خــوب اینــا ادمــای خوبیــن. مگــم خــوب 
پــس مــن هــم کــم نذاشــتم خــدا خواســته امتحانمــون کنــه...« 

)کــد 31(. 
»مــن اصــا نمیشــینم بــه مشــکلم فکــر کنــم. مــن پذیرفتمــش 
بچــه مــن اوتیســمه. ایــن مشــکل رو داره، اینجوریــه و مطمئنــا یــه 

راههــای پیشــرفت خیلــی خوبــی هــم داره...« )کــد 2(.
بــروز احساســات منفــی و عــدم انطبــاق: ســایر مــادران بــه دنبــال 
ــد  ــه ان ــکار مســئله پرداخت ــه ان ــروز احساســات و افــکار منفــی ب ب
ــرش ،  ــی در پذی ــال، ناتوان ــه تشــخیص اخت ــه ب ــدم توج ــه ع ک
اقدامــات احساســی و غیرمنطقــی، تاخیــر در شــروع فرآینــد درمــان 
، قطــع درمــان، مشــکات روانــی مــادر، بــروز مشــکات جســمی 
و ایجــاد محدودیــت در تعامــل بــا فرزنــد توســط مــادر را بــه همراه 

داشــته اســت.
ــدی  ــدارم اصــا. امی ــی ن ــاس، اصــا احســاس خوب ــدی، ی »ناامی
نــدارم. همــه جــا بردمــش دکتــر و اینــا. اصــن قطــع امیــد شــدم 
ایندفعــه دیگــه. هرجایــی هــم کــه بــرم درمانــی خــو نــداره، قطــع 

امیــد شــدم...« )کــد 10(. 
ــروز  ــه و ب ــش و مواجه ــز از واکن ــری نی ــده دیگ ــارکت کنن مش
ــدم مشــکلی  ــی فهمی ــد: »وقت ــی گوی ــود م ــی خ ــات منف احساس
هســت عــادی نیــس خیلــی ناراحــت بــودم دنیــا بــرام تمــوم شــده 
ــا  ــه اوتیســمه واقع ــت ک ــه تشــخیص گرف ــد یکســال ک ــود. بع ب

ــد 23(.  ــدم...« )ک ــت ش ــی ناراح خیل
»امیــد بــه خــوب شــدن و مدرســه رفتــن و اینا خیلــی انتظــار دارم. 
امــا دوبــاره یوختایــی بچــه مــن یتــا کلمــه نمتونــه بگــه؛ مــی بینم 
ــی  ــن... خیل ــن، شــعر مخون ــران مخون ــه ســن او دارن ق بچــای ب

ناراحــت مشــم کــه بچــم نمتونــه« )کــد 10(.
• طبقه اصلی دوم: خودمراقبتی 

ــه حمایــت  ــه و تحلیــل اطاعــات، مــادران ب ــه تجزی ــا توجــه ب ب
و مراقبــت در ســطح وســیع اشــاره داشــتند. ایــن مراقبــت هــا در 
ــردی«،  ــد ف ــات »رش ــا زیرطبق ــادر ب ــی م ــه خودمراقبت ــر طبق زی
»بارمراقبتــی عینــی«، »بارمراقبتــی ذهنــی« و »انتقــال تجــارب« 

ــده اســت.  طبقــه بنــدی گردی
رشــد فــردی: ایــن طبقــه بــه طــرق مختلــف در راســتای کمــک به 
فرزنــد، ارتقــای آگاهــی و افزایــش اطاعــات، حضــور در اجتمــاع، 
ــد آموزشــی کــودک، شــرکت  بازتوانــی کــودک، مشــارکت در رون
ــتواری در  ــخی و اس ــی، راس ــی و ورزش ــای اجتماع ــت ه در فعالی
نگهــداری کــودک، ایجــاد فضــای شــاد و ســامت روانــی مــادر، 
کاربــرد روش هــای هوشــمندانه، پیگیــری درمــان، بهزیســتی مادر، 
ارتقــای ســامت جســمی و روانــی مــادر، تخلیــه انــرژی منفــی و 

ممانعــت از آســیب روانــی مــادر، انگیــزش و ایجــاد توقعــات مثبــت 
ــی و  ــادر، ایجــاد پشــتوانه حمایت ــادر، رشــد مهــارت هــای م در م
رشــد کــودک، همدلــی ســایرین، افزایــش بهــره وری مــادر و ایجاد 
ــی و  ــد، تســهیل اهــداف درمان ــادر و فرزن ــن م ــط مناســب بی رواب
ــه  ــرای نمون ــه دنبــال داشــته اســت. ب اجتماعــی شــدن مــادر را ب
مشــارکت کننــده ای پــس از تجربــه مشــکات جســمی و روانــی 
بســیار در کنــار حمایــت خانــواده بــا رویکــرد حمایتــی نســبت بــه 
کــودک و مراجعــه بــه روانشــناس بــه خودمراقبتــی پرداختــه اســت: 
»بــه خــودم مگــم کــه مــن وظیفــم اینــه کــه بتونــم خودمــو نگــه 
ــه  ــو. وظیف ــم بچم ــه دارم ه ــوهرمو نگ ــم ش ــم ه ــه بتون دارم ک
شناســم فکــر مکنــم. الان مدتهاســت هیــچ مریضــی نگرفتــم. تــا 
یــه ســرماخوردگی اینــا خواســته باشــه بیــاد اینقــدر رو خــودم کار 
کــردم کــه مگــم تــو اصــا وقتــی کــه مریــض بشــی نــداری. تــو 
اینقــدر وظیفــه داری کــه نبایــد مریــض بشــی یــا ســرما بخــوری 
اینــا بهــت نیــاز دارن. ایــن بچــه... تــا میــاد افســردگی، مریضــی 
ــو  ــریع خودم ــم، س ــت مکن ــودم صحب ــا خ ــودم ب ــاد خ ــزی بی چی

درمــون میکنــم کــه هیــچ اتفاقــی بــرام نیفتــه...« )کــد 4(.
بــار مراقبتــی عینــی: بــار مراقبتــی عینــی بــر دوش مــادر شــامل 
تقبــل هزینــه رفــت و آمد در مســافت طولانی، فرســودگی جســمی 
ــده دیگــری از  ــان اســت. مشــارکت کنن ــدن از درم ــادر و بازمان م
جملــه تاثیــرات نگهــداری و مراقبــت از کــودک را حــالات عصبــی 
و بــروز مشــکات درونــی و روانــی مــی دانــد: »کمــردرد و ســردرد 
دارم ازبــس فکــرش مکنــم...« )کــد 28(. مشــارکت کننــده شــماره 
5 نیــز از مســائل جســمی خــود مــی گویــد: »دیســک کمــر گرفتــم 

بخاطــر بلنــد کردنــش...« )کــد 5(.
بــار مراقبتــی ذهنــی: بــار مراقبتــی ذهنــی نیــز در نهایــت بــه گریز 
ــور  ــی در انجــام ام ــودک، ناتوان ــه ک ــیدگی ب ــی در رس ــی ثبات و ب
ــی گردیده¬اســت.  ــادر منته ــد ســامت روان م شــخصی و تهدی
ــه  ــدم ب ــن رابطــه مــی گفــت: »تیروئی ــده ای در ای مشــارکت کنن
ــده  ــر ش ــی بدت ــن خیل ــر مگ ــرم دکت ــار م ــر ب ــت ه ــن عل همی
تیروئیــدت. بزرگتــر شــده غــده ات. خیلــی اصــن عصبــی شــدم ...« 
)کــد 24(. مشــارکت کننــده شــماره 11 نیــز از مســائل حل نشــدنی 
ــر روان خــود مــی گویــد: »خیلــی  و افــکار مشــوش و تاثیــر آن ب
وقتــا شــده میارمــش کاس بــی قــراری مکنــه؛ مگــم بدتــر شــده. 
یوختایــی تــو شــب از خــواب بیــدار مشــم یــا خــواب نمــرم یــا دو و 
ســه بیــدار مشــم. دو ســاعتی دارم فــک مکنــم؛ راه مــرم؛ اینجــور 

مســائلش خیلــی اذیتــم مکنــه...« )کــد 11(.
ــردی  انتقــال تجــارب: برخــی از مــادران تجــارب ســودمند و کارب
ــود مطــرح  ــودک خ ــت از ک ــرورش و مراقب ــتای پ ــود را در راس خ
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ــال و تشــدید  ــن تجــارب، پیشــگیری از اخت ــرد ای ــد. کارب نمودن
ــی در  ــر، توانای ــوب ت ــیدگی مطل ــال، رس ــروز اخت ــم و ب عائ
مدیریــت اســترس، کاهــش اضطــراب و افســردگی در مــادر و غلبه 
بــر احســاس عــدم کفایــت در مــادران را بــه همــراه داشــته اســت. 
ــادر بخــواد  ــه م ــده شــماره 8 مــی گفــت: »اگــه ی مشــارکت کنن
کمــک بچــش کنــه نــه فقــط بچــه اوتیســم خیلــی از بچــا محبــت 
خیلــی خوبــه. یکــی محبــت خیلــی بــه بچــه کمــک مکنــه یکــی 
هــم اینکــه بــه هیــچ عنــوان جلــو خــود بچــه بحــث نکنــن یکــی 
هــم اینکــه بــه هیــش عنــوان تــو روی خــود بچــه دعــوا نکنــن. 
بچــه رو مقایســش نکنــن چیــزی کــه مــن خــودم کا انجامــش 
مــدم ولــی خوب نبایــد اینجوری باشــه...« )کــد 8(. »پیگیــر کاراش 
باشــن پشــت دل ننــدازن یــا مثــا اینجــا گیرونــه. گفتاردرمــان و 
ــن.  ــاش کار کن ــه باه ــو خون ــرن ت ــرن. کاراش بب ــان بگی کاردرم
زیرنظــر پزشــک ببرنــش. بــه قــول گفتاردرمانــش برنامــش همینه: 

گفتاردرمانــی؛ کاردرمانــی؛ دکتــر و پزشــکش...« )کــد 27(.
• طبقه اصلی سوم: مراقبت کودک محور

ــه و  ــات آگاهان ــه اقدام ــامل مجموع ــور ش ــودک مح ــت ک مراقب
ــی و جســمی  ــرای محافظــت از ســامت روان ــادران ب ــد م هدفمن
ــی باشــد.  ــان م ــی آن ــی و روان ــای اجتماع ــع نیازه ــودکان و رف ک
مفاهیــم »مراقبــت  بــا  کــودک محــور  مراقبــت  زیرطبقــه 
اجتماعــی«، »مراقبــت آموزشــی«، »مراقبــت درمانــی« و »مراقبت 

ــدند. ــدی ش ــه بن ــی« طبق محیط
 مراقبــت اجتماعــی: کــودکان مبتــا بــه اختــال اوتیســم نســبت 
بــه ســایر کــودکان بــه مراقبــت و محافظــت اجتماعــی بیشــتری 
ــائل  ــرگردانی و مس ــع س ــادران در رف ــارت م ــته و نظ ــاز داش نی
ــور  ــودک مح ــای ک ــت ه ــرورت دارد. مراقب ــان ض ــی آن اجتماع
ــش  ــادر در افزای ــارت م ــای مه ــی؛ موجــب ارتق در ســطح اجتماع
تعامــات اجتماعــی، ممانعــت از آســیب روحــی بــه کــودک، تعامل 
ــا اجتمــاع، رشــد مهــارت اجتماعــی کــودک و ســازش  کــودک ب

ــده اســت.  ــاری و اجتماعــی گردی یافتگــی رفت
»اجــازه ندادیــم بقیــه راجــع بهش حرفــی بزننــد. نذاشــتیم کاربدی 
بکنــه. اذیــت کســی بکنــه. کســی رو هــم اجــازه ندادیــم در مــورد 
ــاد. .بیشــتر  ــرم زی ــش مب ــه...« )کــد2(. »بیرون ــت کن بچــم صحب
ــای  ــلوغ، مارکت ــای ش ــو خیابون ــاده روی ت ــالا پی ــا ح ــارک و ی پ
شــلوغ، جاهایــی کــه بیشــتر بتونــن بــا افــراد مختلــف در ارتبــاط 
باشــن.جاهای شــلوغو بیشــتر ببینــن. چــون معمــولا جاهای شــلوغ 

ــراری هســتن...« )کد7(. ف
مراقبــت آموزشــی: مــادران همزمــان بــا مراقبــت هــای ویــژه برای 
هدایــت و کمــک بــه کــودکان خــود آمــوزش دیــده انــد. مشــارکت 

مــادر در آمــوزش کــودک، کشــف و رشــد اســتعداد نهفتــه کــودک، 
همــکاری بــا درمــان گــران و پیــروی از دســتورالعمل هــای آنــان 
در راســتای رفتــار بــا کــودک در منــزل و تلفیــق در طــرح درمانــی، 
اســتفاده از دوران طایــی درمــان و نتیجــه گیــری مطلــوب و طرح 
برنامــه هــای بهبــود آمــوزش توســط مــادران را دربرداشــته اســت. 
»هرچیــزی رو کــه باســی یــادش بــدم تــو همــه جــا، مگــم حــالا 
بایــد اینــو بگــم حــالا تــو بــرو پــول بــده، پولــو بگیــر. همــه اینــا 
ــو  ــا ت ــره ی ــاد بگی ــزا رو ی ــن چی ــه ای ــه بتون ــش ک ــره مگم بالاخ
اشــپزخونه بــرو دو تــا ســیب زمینــی بیــار، دو تــا دونــه تخــم مــرغ 
بیــار، تشــخیص بــده تمرکــز بگیــره بــره تخــم مــرغ ورداره بیــاره. 
چــن تــا بشــماره. همــش دیــه کا حــرف زدنامــون، کارامــون بــر 

ایــن مبنــا شــده دیــه...« )کــد 25(.
ــا  ــرد متناســب ب ــن رویک ــادران در یافت ــر م ــی: هن ــت درمان مراقب
ــود  ــد خ ــا فرزن ــب ب ــان متناس ــادران درم ــد. م ــی باش ــودک م ک
ــه  ــد ک ــی نماین ــن م ــای او تعیی ــم و نیازه ــه عائ ــه ب ــا توج را ب
اغلــب رویکــرد ترکیبــی شــامل انــواع مختلفــی از درمــان اســت. 
ــت  ــش کیفی ــادران؛ افزای ــودکان توســط م ــی ک ــای درمان مراقبته
ــع و پیشــگیری از آســیب شــدید،  ــه موق ــان ب ــادر، درم زندگــی م
ــرف  ــودک و از ط ــی ک ــی و کام ــای اجتماع ــارت ه ــاء مه ارتق
دیگــر بهبــود کیفیــت زندگــی کــودک و مــادر را بــه دنبــال داشــته 

اســت. 
»بعــد از پنــج ســال تــازه الان بچــه مــن داره تغییــر تــوش ایجــاد 
مشــه تــازه داره شــناختش خــوب مشــه تــو ایــن پنــج ســال مــن 
خیلــی ناامیــد بــودم اصــن تاجایــی کــه نمخواســم کاســش ببــرم 
ولــی الان چنــد ماهــه کــه دارم تغییــرات تــوش میبینم، شــناختش 
بهتــر شــده، درکــش بیشــتر شــده. کارتوانبخشــی خیلــی حوصلــه 
مخــواس؛ زمــان مبــره؛ بــه یــه مــاه دو مــاه بنــه نــی بچــه خــوب 

شــه...« )کــد 23(.
ــادر  ــط م ــط توس ــودک در محی ــت از ک ــی: مراقب ــت محیط مراقب
منجــر بــه کنتــرل کــودک، تامیــن امنیــت کافــی و ایمــن ســازی و 

پیشــگیری از حادثــه گردیــده اســت. 
ــرا اینکــه همــش مخــواد دس  ــر دادم ب ــوارد رو تغیی ــی از م »خیل
ــه،  ــش دس مزن ــردم. هم ــب ک ــوار نص ــالا دی ــو ب ــه. تلویزیون بزن

ــردم...« )کــد15(. ــو جــم ک دکوریام

بحث
تســریع شــیوع اختــالات طیــف اوتیســم و تاثیــر آن بــر مــادر بــه 
ــودک  ــا ک ــل را ب ــه بیشــترین تعام ــواده ک ــوان عضــوی از خان عن
ــی در  ــک نگران ــه ی ــل ب ــم دارد تبدی ــال اوتیس ــه اخت ــا ب مبت
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سید رضا جوادیان و همکاران

جامعــه شــده اســت؛ از طرفــی بــه دلیــل اهمیــت خانــواده در حرفه 
ــه نظــر مــی رســید ایــن  مــددکاری اجتماعــی، آنچــه ضــروری ب
ــا اختــال اوتیســم  ــد ب ــود کــه تجــارب مــادران از داشــتن فرزن ب
ــود، چــه واکنــش هایــي داشــتند و چــه مــواردی را  در  ــه ب چگون
رویارویــی بــا آن تجربــه مــی کننــد. مــادران مشــارکت کننــده در 
مطالعــه حاضــر بــه تجــارب متفاوتــی اشــاره کردنــد. یافتــه هــای 
حاصــل از ایــن پژوهــش بــه برخــی از ابعــاد کلیــدی نحــوه مواجــه 
ــه  ــت یافت ــم دس ــال اوتیس ــه اخت ــا ب ــودک مبت ــا ک ــادران ب م
اســت و مــی توانــد در نیازســنجی و شــناخت مســائل و مشــکات 
ــات و  ــه خدم ــال اوتیســم، ارائ ــه اخت ــا ب ــودکان مبت ــادران ک م
منابــع و حمایــت هــای لازم و آمــوزش راهبردهــای مقابلــه موثــر 
توســط مــددکاران اجتماعــی و نهادهــای ذیربــط کمــک نمایــد و 
توانمندســازی مــادران و حمایــت اجتماعــی )43( از آنــان و توجه به 
بســترهای فرهنگــی متفــاوت و ارائــه خدمــات متناســب و بهبــود 
عملکــرد مطلــوب مــادران را بــه دنبــال دارد. کــم بــودن تحقیقــات 
ــت  ــگ و باف ــه فرهن ــوع ب ــتگی موض ــران و وابس ــی در ای کیف
ــوای  ــل محت ــق تحلی ــه از روش تحقی ــد ک ــبب ش ــی، س اجتماع
ــای  ــه ه ــود. یافت ــتفاده ش ــه اس ــن مطالع ــارف در ای ــی متع کیف
پژوهــش شــامل داده هــا و مفاهیــم اســتخراج شــده در ســه طبقــه 
اصلــی »مواجــه دوســویه انطباق/عــدم انطبــاق«، »خودمراقبتی« و 

»مراقبــت کــودک محــور« اســتخراج شــدند.
در ایــن مطالعــه مشــخص شــد کــه مــادران دارای فرزنــد مبتــا به 
اختال اوتیســم احساســات منفــی از قبیل خســتگی و خودباختگی، 
ناامیــدی و تأســف بــه حــال خــود، خودکــم بینــی و انزجــار، افــکار 
اعمــال بدگذشــته، شــوک، نگرانــی و اضطــراب، ســردرگمی، 
افســردگی و عصبانیــت و خشــم، مخفــی ســازی، مغلطــه و عــدم 
ــات  ــدازه، اقدام ــش از ان ــات بی ــارات و توقع ــخصی، انتظ ــاور ش ب
ــی  ــن آگاه ــدان ذه ــخت و فق ــری س ــت پذی ــی، بازگش غیرمنطق
ــد. در همیــن راســتا رفیعــی و همــکاران )44(،  را تجربــه کــرده ان
بیلگیــن و همــکاران )3(، کیامــی و گودگلــد )17(، شــکری و 
همــکاران )45(، اورلــی و لــی )46(، میرســچات و همــکاران )47(، 
نیــز در مطالعــات خــود نشــان دادنــد کــه والدیــن و بویــژه مــادران 
کــودکان مبتــا بــه اختال اوتیســم، احســاس فشــار روانی مــداوم، 
اضطــراب و اســترس بــالا را گــزارش کــرده انــد. همچنیــن بیلگین 
و همــکاران )3(، تســایی و همــکاران )39(، صمــدی و مــک کانکی 
)48(، نیــز در تحقیقــات خــود نتیجــه گرفتنــد کــه والدین کــودکان 
مبتــا بــه اختــال اوتیســم، احســاس گنــاه داشــته انــد. از طــرف 
دیگــر مشــکاتی چــون ناراحتــی هــای روحــی و روانــی، ناامیــدی، 
ــن دارای  ــان والدی شکســت، افســردگی، فرســودگی و غــم، در می

فرزنــد مبتــا بــه اختــال اوتیســم نیــز در نتایــج مطالعــات ریاحــی 
ــکاران  ــوی و هم ــکاران )45(، ت ــکری و هم ــکاران )13(، ش و هم
ــن  چیمــه و همــکاران )12(،  )49(، گــزارش شــده اســت. همچنی
نیــز احســاس ســردرگمی، خشــم و انــکار، اورلــی و لــی )46(، خفــا 
ــن،  ــان توســط والدی ــه و اطرافی ــودک از جامع ــازی ک ــان س و پنه
میرســچات و همــکاران )47( فقــدان ذهــن آگاهــی را در والدیــن 
ــد.  ــرده ان ــزارش ک ــم گ ــال اوتیس ــه اخت ــا ب ــد مبت دارای فرزن
ــز نتیجــه گرفتنــد کــه  ــا و همــکاران )50( نی از ســوی دیگــر گون
والدیــن کــودکان مذکــور از مقابلــه هــای مشــکل مــدار مثــل اتــکا 

بــه دعــا و شــفای معنــوی اســتفاده کــرده انــد.
یافتــه دیگــر ایــن پژوهــش نشــان داد کــه مــادران شــیوه                 
ــت و  ــات مثب ــروز احساس ــوان ب ــت عن ــری تح ــه ای دیگ مقابل
انطبــاق را بــه کار گرفتــه انــد. بســیاری از آنــان انطبــاق بــا مســئله 
ــان را  ــه درم ــدام ب ــه و اق ــع بینان ــودک، نگــرش واق ــرش ک و پذی
ــد کــه  ــز نشــان دادن ــد. لانــگ و همــکاران )51(، نی ــوان کردن عن
پذیــرش، تنظیــم مجــدد روابــط، توانمندســازی، مقابلــه معنــوی از 
ــال اوتیســم  ــن در خصــوص اخت ــه ای والدی ــای مقابل ســبک ه

ــد مــی باشــد.  فرزن
براســاس یافتــه هــای دیگــر ایــن پژوهــش در خصــوص 
ــی  ــادران راهبردهای ــه م ــد ک ــخص ش ــادران، مش ــی م خودمراقبت
ــد.  ــعه داده ان ــان توس ــود و فرزندش ــی خ ــت زندگ ــرای مدیری را ب
ــه  ــن نتیج ــه ای ــز ب ــری )53( نی ــی )52( و گ ــکارجی و سابس اس
ــن کــودکان اوتیســم، رشــد شــخصی و  ــه والدی ــد ک دســت یافتن
ــات )54(،  ــد. از ســوی دیگــر بی ــه کــرده ان ــط را تجرب ــود رواب بهب
گــری )53( و کاپ )55( نشــان دادنــد کــه والدیــن کــودکان 
اوتیســم از راهبردهایــی چــون تقویــت ارزش هــای معنــوی، 
تعالــی خــود و معنابخشــی مثبــت بــه معلولیــت فرزنــد بــه منظــور 
خودمراقبتــی اســتفاده کــرده انــد. همــان طــور کــه در ایــن مطالعــه 
ــادران کــودکان  ــز گــزارش شــده اســت م و تحقیقــات مذکــور نی
ــی و ســامت  ــرای خودمراقبت ــی ب ــای مختلف اوتیســم از راهبرده
روانــی و اجتماعــی خــود اســتفاده مــی کردنــد. بــه نظــر مــی رســد 
کــه ایــن افــراد بــر ایــن باورنــد کــه خودمراقبتــی گام مهمــی در 
راســتای مراقبــت بهتــر از کــودک و ارتقــای کیفیــت زندگــی خــود 
و خانــواده اســت. همچنیــن در خصــوص مراقبــت کــودک محــور 
کــه شــامل مراقبــت آموزشــی درمانــی، محیطــی و اجتماعــی بــود 
مشــخص شــد کــه بــا نتایــج برخــی مطالعــات مشــابه مــی باشــد. 
ــد  ــز نتیجــه گرفتن ــژاد )56(، نی ــال اصغــری و باقرن ــوان مث ــه عن ب
کــه تأکیــد اولیــه والدیــن دارای فرزنــد اوتیســم بــر خــود مراقبتی و 
توســعه مهــارت هــای ارتباطــی فرزنــد خــود مــی باشــد. همچنیــن 
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کویدمیــر و توســان )57( در پژوهشــی بــه مشــارکت فعــال والدیــن 
ــد اوتیســم خــود دســت یافتنــد. از ســوی دیگــر  در آمــوزش فرزن
مارکــوس )58(، تأثیــر مراقبــت مــداوم والدیــن را بــر رشــد روانــی 
اجتماعــی فرزنــد اوتیســم خــود گــزارش کردنــد. چنیــن اســتنباط 
ــه  ــه ویــژه مــادران کــودکان مبتــا ب مــی شــود کــه والدیــن و ب
ــی از  ــات و آگاه ــب اطاع ــتجو و کس ــا جس ــم ب ــال اوتیس اخت
اختــال و نیازهــای فرزنــد خــود و همچنیــن اســتفاده از منابــع و 
خدمــات تخصصــی تــاش مــی کننــد کــه از جنبــه هــای مختلف 

ــد اوتیســم خــود مراقبــت کننــد. از فرزن

نتیجه گیری
اختــالات طیــف اوتیســم بــر مــادر بــه عنــوان عضــوی از خانــواده 
بــا بیشــترین تعامــل و نزدیکــی بــا کــودک بســیار تاثیرگذار اســت. 
بــر اســاس نتایــج ایــن مطالعــه، نخســتین واکنــش اغلــب مــادران 
ــروز  ــا ب ــادران ب ــی از م ــا برخ ــود، ام ــی ب ــات منف ــروز احساس ب
واکنــش هــای مثبــت بــه ســازگاری دســت یافتــه انــد. مــادران بــا 
اســتفاده از مجموعــه اقدامــات هدفمنــد، هــم از کــودک مراقبــت 
ــتای  ــان در راس ــد. آن ــه ان ــی پرداخت ــه خودمراقبت ــم ب ــرده و ه ک
ــود را  ــش خ ــی و دان ــد، آگاه ــه فرزن ــود و کمــک ب ــت از خ مراقب
افزایــش داده و بــا شــرکت در فعالیــت هــای اجتماعــی و ورزشــی، 
ــی خــود تــاش مــی  در جهــت ارتقــای ســامت جســمی و روان
ــه  ــی ب ــم و دسترس ــی از اوتیس ــه ای، آگاه ــوزش حرف ــد. آم کنن
ــک  ــوان ی ــه عن ــوان بخشــی ب ــی و ت ــات تشــخیصی، درمان خدم
نیــاز بیــان شــده از ســوی والدیــن دارای فرزنــد مبتــا بــه اختــال 
ــژوه و  ــه پ ــه ب ــه ک ــت. همانگون ــوده اس ــد ب ــورد تأکی ــم م اوتیس
محمــودی )59(، لــودلا و همــکاران )60( و آلــون )43( نیــز بــر نیــاز 
والدیــن بــه اطاعــات، حمایــت و پشــتیبانی اجتماعی و توانبخشــی 
ــد.  ــد اوتیســم خــود، توجــه کــرده ان اجتماعــی در خصــوص فرزن
پذیــرش کامــل اختــال توســط مــادران و اقــدام بــه توانبخشــی و 
درمــان، آرامــش خاطــر مــادران را بــه همــراه  دارد. مشــارکت مــادر 

در آمــوزش کــودک و اســتعدادیابی، بــه همــکاری بــا درمانگــران و 
پیــروی از دســتورالعمل هــای آنــان در رفتــار بــا کــودک در منــزل 
ــه یادگیــری محتواهــای آموزشــی و  و تلفیــق در طــرح درمانــی ب
ــان  ــودک و درم ــت از ک ــد. مراقب ــی انجام ــودک م ــی ک توانبخش
ــم اختــال را کاهــش مــی دهــد و مهــارت هــای  ــگام، عائ بهن
ــه  ــه ب ــد. مراجع ــی یاب ــاء م ــودک ارتق ــی ک ــی و اجتماع کام
مشــاوران و متخصصــان راه حــل کارآمــد در ارتبــاط بــا این مســئله 
مــی باشــد کــه ضــرورت دارد بوســیله اغلــب مــادران انجــام شــود. 
ــی و توانبخشــی  ــددکاران اجتماعــی و ســایر متخصصــان درمان م
مرتبــط بــا اختــال اوتیســم بایــد آگاهی کافی از شــیوه تشــخیص، 
درمــان و تــوان بخشــی موثــر و بــه هنــگام داشــته باشــند. بــرای 
مــددکاران اجتماعــی تمرکــز اصلــی در خدمــات رســانی بایــد بــر 
ــه دوم  ــد و در وهل ــواده باش ــی خان ــان اصل ــوان بنی ــه عن ــادر ب م
آگاهــی بخشــی و اطــاع رســانی بــه مــادران بــه منظــور دســتیابی 
بــه خدمــات ضــرورت دارد. تمرکــز مداخــات و حمایــت هــا بــر 
مــادر و تســهیل تعامــل مــادران دارای کــودک مبتــا بــه اختــال 
ــی  ــددکاری اجتماع ــات م ــب جلس ــر در قال ــا همدیگ ــم ب اوتیس
ــرایطی  ــد. و ش ــی کاه ــادران م ــی م ــزوای اجتماع ــی، از ان گروه
ــتفاده از تجــارب  ــا اس ــد ب ــادران بتوانن ــه م ــی آورد ک ــم م را فراه

یکدیگــر شــیوه هــای مقابلــه ای مناســبی اتخــاذ نماینــد.

سپاسگزاری
ــم  ــال اوتیس ــه اخت ــا ب ــودک مبت ــادران دارای ک ــی م از تمام
ــه  شــرکت کننــده در پژوهــش کــه همــکاری شایســته ای در ارائ
ــی  ــی تشــکر و قدردان اطاعــات داشــتند و ســازمان هــای حمایت

مــی شــود.
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