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 چكيده

گذارد و نياز به بررسي عملكرد  خانواده و ارتباطات داخلي و خارجي آن اثر مي ياي است كه بر تمام اعضا  تولد كودك معلول حادثه: مقدمه

كه شناخت تجارب  جا از آن. كنند ها هرگز به طور كامل نسبت به اين حادثه تطابق پيدا نمي دهد كه بعضي از خانواده شواهد نشان مي. خانواده دارد

رساند نتايج اين تحقيق   مددكار را به شناخت عميقي از وضعيت خانوادگي، روابط فردي و اجتماعي اين افراد مي ،هاي داراي فرزند معلول خانواده

  .واند كمك كننده باشدت مي

كه پديده مورد مطالعه در اين  هاي داراي كودك معلول بود و با توجه به اين تجارب خانواده ،موضوع مورد مطالعه در اين تحقيق: ها و روش مواد

نفر  12ن به اهداف پژوهش با و به منظور رسيد است گيري مبتني بر هدف بوده نمونه. پژوهش، تجارب انساني بود، از روش پديده شناسي استفاده شد

مصاحبه  ،شد ها در مراكز نگهداري معلولين ذهني اداره بهزيستي نگهداري مي هايي كه داراي كودك معلول بودند و كودك آن از اعضاي خانواده

ركت كننده كمك نمود تا تجارب باز و محوري استوار بود به ش پژوهشگر با مصاحبه و مكالمه عميق و سازمان نيافته كه بر طرح سؤالات وسيع،. شد

  .اي كلايزي انجام شد ها براساس روش هفت مرحله در اين پژوهش روش تجزيه و تحليل داده. زندگي خود را بيان كند

ايجاد  ها مفاهيم اصلي از بين آن .كد استخراج شد 74مهم جدا و  سخنانشركت كننده روي كاغذ پياده گرديد و  12مصاحبه انجام شده از  :ها يافته

 ،ساختار حمايتيهاي موضوعي اصلي قرار داده شدند و به اين ترتيب كدهاي استخراج شده در پنج مفهوم اصلي  بندي  اين مفاهيم در دسته. گرديد

  .بندي شدند طبقهبار روحي رواني و  كودك يها مشخصه ،تعاملات، ابزارهاي تطابقي

اعضا خانواده  تمامنجر به مشكلات روحي رواني و تغييرات وسيعي در كليه ابعاد زندگي دهد وجود كودك معلول م نتايج تحقيق نشان مي :بحث

هاي متفاوتي را در پيش  اعضا خانواده جهت تطابق خود و سازگاري و يا برگشتن به زندگي عادي راه. گذارد مياثر  شانشود و بر تعاملات مي

ها  هاي خاص خود و متعلق به آن كنند به عنوان يك كودك ضعيف با ناتواني پيدا ميمشكلات روحي رواني و تعارضاتي كه با وجود  گيرند و مي

تواند منجر به  كنند مي اقتصادي كه خانواده در حين سازگاري با بچه معلول تجربه مي و اجتماعي ،مشكلات رواني. آيند بر ميدرصدد حمايت از او 

  .ها در خانواده شود هاي افراد و عملكرد آن تي در نقشتعارضاتي در خانواده شود و ممكن است منجر به تغييرا

  .كودك معلول، خانواده، تجارب، پديده شناسي: ها كليد واژه

  

  13/7/88: تاريخ دريافت

  12/12/88: تاريخ پذيرش
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  مقدمه

خانواده و  ياي است كه بر تمام اعضا تولد كودك معلول حادثه

بررسي  مندنياز گذارد و ارتباطات داخلي و خارجي آن اثر مي

پرورش كودكان معلول موجب . )1(است مجدد عملكرد خانواده 

والدين اين كودكان با مراقبت از . شود هاي زيادي مي چالش

هاي اضافي پزشكي و بدنامي  ها، نظارت طولاني مدت، هزينه آن

هاي  مواجهند و به خاطر مراقبت ويژه از كودك كشمكش

نسبت به  ؛ اين افرادكنند ميشناختي را تجربه  فيزيكي و روان

تري  بحران بزرگ ،والديني كه مراقبت از چنين كودكاني را ندارند

دهد كه بعضي از  شواهد نشان مي .)2( كنند را تجربه مي

ها هرگز به طور كامل نسبت به اين حادثه تطابق پيدا  خانواده

  .)3( كنند نمي

و  خانواده ياعضاك يكاير باز فرزندان،  يكيت يمعلول  

ا يجبران و  اما. گذارد يم ير منفيمختلف آن تأث يكاركردها

 هاست از آن يرات مستلزم داشتن شناخت علمين تأثيكاهش ا

ش آمده يكه پ ين نسبت به وضعيوالد ،يبه طور كل. )2(

 ؛ز دوست دارندين هستند و در همان حال كودك را نيخشمگ

ن را يوالد يتواند بهداشت روان يعواطف م ين تضاد و دوگانگيا

  .)4( مختل كند

در ارتباط خواهر و برادري نيز اختلال ايجاد در اين حالت،   

اگر ارتباط متقابل بين افراد خانواده به صورت  .)4، 5( شود مي

، كودك معلول ذهني در مركز اين گرفته شود'يك دايره در نظر 

 .)2( گذارد دايره بر تمام ارتباطات بين افراد خانواده تأثير مي

نه تنها  ،خلاف ديگر تحقيقات در تحقيق حاضر بر ،بنابراين

تجارب والدين بلكه تجارب كليه اعضاي خانواده بررسي شده 

در زمينه بررسي مشكلات كودكان معلول با  اكثر تحقيقات. است

ها و تأثير  فرض بر مشخص بودن مشكلات و بررسي ميزان آن

اي از قبل  هولي تحقيق حاضر فرضي ؛انجام شده است ها آن

هاي داراي  بررسي تجارب خانواده ،هدف و شتمشخص ندا

  .دوب شناسي ارها به روش پديد كودك معلول و درك بهتر آن

مددكار را  ،فرزند معلول يدارا يها شناخت تجارب خانواده  

و  ي، روابط فرديت خانوادگياز وضع يقيبه شناخت عم

بيماري  ريثأترساند كه در جهت كشف  ين افراد ميا ياجتماع

 يكارها بر روي خواهر و برادر كودك معلول و مشكلات و راه

چرا كه  ؛خانواده كمك كننده خواهد بود ياعضا يسازگار

ل اين بيماري در هر خانواده منحصر به فرد يمشكلات و مسا

و استفاده از تحقيق كيفي جهت بررسي تجارب اين  است

هاي سازگاري  به و راهها زواياي بيشتري از اين نوع تجر خانواده

   .)5( شان را آشكار خواهد نموديا

  Gabbard هايي كه كودك معلول دارند  براي خانواده

هايي براي گفتن داستان زندگي خود شرح  ها و راه حل روش

 يبرقراربراي ها  كند اين داستان چرا كه او فكر مي ؛دهد مي

توانند  ميها  داستان .كند كمك مي ها آنبه ارتباط با يكديگر 

ها را  و بچه ها هاي زندگي روزانه خانواده يات و اثر سيستمئجز

ولين در خدمات ؤها به مس داستاننوع  گفتن اين ؛آشكار كنند

 وها  تواند باعث تقويت ارزش مي و كند رساني بهتر كمك مي

 ،شده فرزاندانخود و  اب در ارتباطخانواده والدين راهنمايي 

  ). 6(ي در تغيير شود احساس تنهاي كاهش باعث

  

  ها مواد و روش

 يدارا يها تجارب خانواده ،قين تحقيموضوع مورد مطالعه در ا

ن يده مورد مطالعه در ايكه پد  نيبا توجه به ا ؛كودك معلول بود

 ارديبود، از روش تحقيق كيفي پد يپژوهش، تجارب انسان

در  يريگ روش نمونه. استفاده شد )Phenomologic( يشناس

كه  بود بر هدف يمبتن يريگ ، نمونهيشناس ارديتحقيق پد اين

 ،پژوهشگر. استگيري تحقيقات كيفي  يكي از انواع نمونه

ن يبه ا ؛را تا زمان اشباع شدن اطلاعات ادامه داد يريگ نمونه

 يديچ اطلاعات جديه ،اطلاعات يآور صورت در زمان جمع

 يآور عزمان جم كه پژوهشگر در يزمان همچنين و اضافه نشد

برخورد نمود كه  يد اطلاعات استخراج شده به موارديو تجد

به  در اين صورت كرد، ق مييو تصد تأييدرا  يمطالب قبل

براي رسيدن به اهداف  ،به اين ترتيب .داد ميان يپا يريگ نمونه

هايي كه داراي كودك  نفر از اعضاي خانواده 12با  ،پژوهش

 ين ذهنيمعلول ينگهدار ها در مراكز معلول بودند و كودك آن

  .به عمل آمدمصاحبه  ،شد نگهداري مي يستياداره بهز

 ينامه كتب يمجوز و معرف ،پژوهشگر ابتدا جهت انجام طرح   
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سپس خود را به طور كامل به شركت  .از دانشكده كسب نمود

 يآور ت و روش جمعينمود و اهداف، اهم يكنندگان معرف

 آن. ح داديق توضيه طور دقشركت كنندگان ب ياطلاعات را برا

گاه از افراد شركت كننده در پژوهش جهت انجام مصاحبه 

به شركت كنندگان در مورد  ،اخذ نمود ينامه كتب تيرضا

در آخر مطالب  نان داد ويمحرمانه ماندن اطلاعات اطم

  .دا را به اطلاع شركت كنندگان رسانه استخراج شده از مصاحبه

پژوهش  در شركت كنندگانكار  يا محلها در منزل  مصاحبه  

و نفر مرد بودند  4نفر زن و  8 ،نفر شركت كننده 12از . انجام شد

. سال بود 56 تا 26محدوده سني شركت كنندگان بين 

پژوهشگر با مصاحبه و مكالمه عميق و سازمان نيافته كه بر 

 بدون هدايت و ،باز و محوري استوار بود طرح سؤالات وسيع،

با پرسش سؤالات اضافي به شركت كننده  جهت دهي به بحث

در خلال گوش . كمك نمود تا تجارب زندگي خود را بيان كنند

سؤالاتي  ،ها توسط پژوهشگران دادن و انتقال مطالب و مرور آن

به اين صورت . شد گيري مطالب بعدي مطرح مي نيز براي پي

پژوهشگر به دنياي شركت كننده وارد شد تا به طور كامل به 

اين نوع مصاحبه به شركت . ها دسترسي پيدا نمايد رب آنتجا

به طور كامل تجارب خود را از پديده  تا داد كنندگان فرصت مي

   ).7( نظر توضيح دهند و آزادانه در مورد آن صحبت نمايند مورد

و  ندكاست ضبط نمود ها را روي نوار پژوهشگر مصاحبه  

توانستند در پايان  ، مي چه شركت كنندگان تمايل نداشتند چنان

پژوهش، نوارهاي مصاحبه خود را تحويل بگيرند و يا پاك 

در مواردي كه اطلاعات قابل ضبط نبود و يا مشاهده  .نمايند

از  ،كلامي مصاحبه شونده مستقيم لازم بود، مثل حالات غير

در  ،در هر مصاحبه. شد روش مشاهده و يادداشت استفاده مي

ها  شد و بسته به پاسخ آن ؤال ميمورد تجارب شركت كنندگان س

پس از اتمام مصاحبه، بلافاصله . گرديد سؤالات بعدي مطرح مي

شد تا معلوم شود كه  نوار ضبط شده توسط محقق گوش داده مي

گيري دارد و يا  آيا محتواي مصاحبه قابل فهم است يا نياز به پي

  . چه نكات ديگري بايد در مصاحبه پرسيده شود

اساس  ها بر ل دادهيه و تحليروش تجز ن پژوهشيدر ا  

در مرحله اول با  .1. انجام شد يزيكلا يا روش هفت مرحله

مهم براي شركت كنندگان  يها افتهيها و  فيه توصيدقت كل

ده يپد جملات مرتبط با عبارات با اهميت و .2. خوانده شد

 يبه جملات مهم استخراج شده، مفهوم خاص .3. استخراج شد

م مشترك يفات شركت كنندگان و مفاهيتوص .4 .ه شدخشيدب

د يه عقايپژوهشگر كل .5. گرديدخاص مرتب  يها در دسته

  .ل نموديجامع و كامل تبد يفياستنتاج شده را به توص

 يف واقعيك توصيبه  ده رايف كامل پديپژوهشگر، توص .6

پژوهشگر  فيانيدر مرحله پا .7. نمودتبديل خلاصه و مختصر 

 يها افتهي دست آمده ازه ب يها دهيا جهت روشن نمودن

ها به شركت كنندگان مراجعه  افتهيز موثق نمودن يو ن يپژوهش

  .)8( تمام اين مراحل طبق روش كلايزي انجام شد. نمود

كه از شركت كنندگان  يبراي اطمينان از صحت اطلاعات  

 اند، نداده ارايهكه اطلاعات نادرست  ا اينيبه دست آمده بود و 

 يدر مورد ابزار گردآور. ت كنندگان مختلف استفاده شداز شرك

ا مشاهده كننده تلاش كرد با دقت در يها نيز مصاحبه  داده

د و در ياجتناب نما يريها از هر نوع سوگ داده يند گردآوريفرا

اطلاعات، توسط شركت  ريتفس و رييغصحت ت ،مرحله آخر

كت كننده محقق به افراد شر. )8( ق شديتصد و تأييدكنندگان 

شان به يف خود را از تجارب ايدر مطالعه مراجعه نمود و توص

با اطلاع را  يا اضافه كردن هر مورديرساند و حذف  ها آن تأييد

  .انجام دادها  آن

  

  ها يافته

ساعت مصاحبه  18ن كه نوار ضبط شده از مجموع يپس از ا

اده گرديد و يكاغذ پ يرو ،شركت كننده 12از  ،انجام شده

كد  74مفهوم فرموله شده از بين  74مهم جدا شد،  نسخنا

اين . دين مفاهيم اصلي مشخص گردياستخراج شده از ب

هاي موضوعي اصلي قرار داده شدند و به  بندي  مفاهيم در دسته

اين ترتيب كدهاي استخراج شده در اين پنج مفهوم اصلي 

   ؛ابزارهاي تطابقي. 2 ؛ساختار حمايتي. 1: بندي شدند طبقه

  .بار روحي رواني. 5؛ هاي كودك مشخصه. 4 ؛تعاملات. 3

 ساختار حمايتي . 1

  اولين مفهوم ساختار حمايتي است كه كدهاي استخراجي 
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ناراحت شدن از اذيت  مربوط به آن شامل علاقه به كودك،

علاقه  و شدن كودك توسط ديگران، حمايت از سوي خانواده

  . باشند فاميل به كودك مي

ت كنندگان ابراز علاقه خانواده به كودك را يكي از شرك  

همه  ،رفت سسه ميؤكه كودك به م  زماني": كند چنين بيان مي

شد نسبت به او  اعضاي خانواده منتظر او بودند و وقتي وارد مي

  ". كردند ابراز علاقه مي

چون نگران آينده او ": دارد شركت كننده ديگري بيان مي  

 ".يك منبع درآمد برايش باشد هاعدآپارتماني خريدم تا ب ،بودم

  .كه از اين جمله مفهوم حمايت خانواده از آن استخراج شد

رات ييشدت دچار تغه ام ب خانواده": ديگو يم يگريا ديو   

از به مراقبت داشت، يها ن ه بچهيش از بقيب چون ؛شده بود

   ".شتر بوديش بيها نهيهز

ن يهم يبرا ؛دكن يها فرق م ه بچهيدانستم او با بق يم"  

  ".دميرس يشتر به او ميب

 ابزارهاي تطابقي . 2

باشد كه زير  گر، مفهوم ابزارهاي تطابقي مييم دياز مفاه

هاي فردي و معنوي براي آن در نظر  اصلي تلاش يها مفهوم

هاي دفاعي و تلاش جهت تغيير  گرفته شد و كدهاي واكنش

 ؛ر گرفتندهاي فردي قرا در زير مجموعه تلاش ،رفتار در اقوام

 موارد  يازده كد استخراج شده در زير مفهوم معنوي شامل اين

مقابله با احساس گناه، رضايت از نگهداري كودك، : باشد مي

مراجعه مكرر به اميد درمان، درمان امتحان الهي، پذيرش 

 و تدريجي با كمك اعتقادات، دعاي خانواده براي شفاي كودك

ت كنندگان چنين بيان يكي از شرك .توسل به نذر و نياز

از اين جمله  ".كرديم به نذر و نياز و دعا توسل مي": كند مي

  .كد توسل به نذر و نياز را استخراج كرديم

بچه را وديعه ": دارد شركت كننده ديگري چنين اظهار مي  

توجه به اعتقادم  با ؛دانستم و مشكل او را مشيت الهي الهي مي

همه چيز ": گويد نده ديگري ميو شركت كن ".رفته رفته پذيرفتم

  ".همه خانواده دعايشان شفاي او بود. ديدم را خواست خدا مي

 : تعاملات. 3

  باشد و اين شش كد زير مجموعه  سومين مفهوم، تعاملات مي

تحقير شدن خانواده از سوي ديگران، : هستنداين مفهوم اصلي 

قطع رابطه فاميلي، فاصله گرفتن از اقوام، محدود شدن 

سنگين بودن نگاه خاص  و ارتباطات، قطع ارتباطات اجتماعي

 .ديگران

مان با فاميل  رابطه": كند يكي از شركت كنندگان اظهار مي  

خواهد جايي  نه دلمان مي ؛به خصوص مادرم ،كم شده است

  ".خواهيم كسي بيايد برويم و نه مي

ن يخود را چن يقطع ارتباطات اجتماع يگريشركت كننده د  

و شركت كننده  ".كردم آدرس بدهم يت نمأجر: كند يان ميب

به ": دهد ين شرح ميخود را چن يز مشكلات تعاملين يگريد

او را پنهان  يها گفتم كه برادر دارم و كتاب يدوستانم نم

  ".كردم يم

 هاي كودك  مشخصه. 4

آرام  ، بروز هيجانات رواني،مؤثرتوانايي يادگيري، عدم ارتباط 

يش فعالي با زمينه تخريب، عدم كنترل بري، بردا بودن، فرمان

تظاهر  و ادرار، دير راه افتادن، همپا نبودن با ساير كودكان

سالگي از كدهايي هستند كه به عنوان زير كدهاي  5بيماري از 

 .انجام شده استخراج شد يها هاي كودك از مصاحبه مشخصه

يكي از شركت كنندگان مشخصه كودك خود را چنين بيان   

د يها با راه رفتن تا مدت يبرا. توانست حرف بزند ينم": كند مي

  ".ميكرد يكمكش م

  بار روحي رواني . 5

ن مفهوم استخراج شده، مفهوم بار روحي رواني بود كه يتر عيوس

هاي دروني، راهكارهاي  شامل سه زير مفهوم اصلي كشمكش

ذهني و اختلال در خانواده بود و كدهاي بسياري را شامل 

هاي  كدهاي استخراجي براي مفهوم اصلي و زير مفهوم .شد مي

خجالت كشيدن، احساس گناه، مشغوليت : ن شرح بودنديآن به ا

ذهني، كاهش آستانه تحمل، بروز عواطف هيجاني، نگراني، 

س أعصبانيت، احساس ناراحتي از وابسته شدن كودك، بهت، ي

 يو ناميدي، وازدگي، پشيماني از عدم پذيرش حمايت اجتماع

، وحشت از صحبت درباره احساسات بد خود، تنفر از )زيستي(

ترحم، احساس ناراحتي از سپردن كودك به مركز، ترس، 

خستگي، تمايل به فرار از زندگي، فرار از شرايط، تعارض در 
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تنبيه كودك، تفكر رها كردن كودك، احساس  پذيرش كودك،

رادر و سر خوردگي در ساير فرزندان، عدم تمايل به ارتباط ب

خواهر با كودك، مختل شدن روابط زناشويي، سردي ارتباط 

هاي رفتاري خانواده و خسته  برادر و خواهر با كودك، تفاوت

 .خانواده ياعضاشدن 

 يكي از شركت كنندگان در رابطه با بار روحي رواني اين  

وقتي باور كردم كه فرزندم معلول است ": دارد گونه اظهار مي

دانستم چه بايد بكنم، مدتي بهت زده  نمي ؛بسيار نااميد شدم

  ".خيلي نگران بودم ؛شده بودم

 يكي ديگر از شركت كنندگان اختلال در خانواده را اين  

كرد  فكر مي ؛خواهرم افسرده شده بود": دارد گونه اظهار مي

 ".دگذار اش اثر مي معلوليت برادرم روي زندگي آينده

 ؛نداشتم او را ببينمدوست ": گويد شركت كننده ديگري مي  

  ".خواهد شدو است عامل بدبختي ما شده  ،كردم فكر مي چون

در چهره خانمم احساس . اند همه اعضاي خانواده خسته شده"

 بچهاين . ستبيشترين فشار روي او چون ؛بينم خستگي را مي

  ".است ايجاد كرده اي براي خانواده العاده كه مشكلات فوق

كشم و سعي  دارم خجالت مي كه چنين برادري از اين"  

براي همين . كنم دوستانم متوجه نشوند كه برادر دارم مي

 ".ارتباطم با ديگران كم است
  

  بحث

وجود كودك معلول  كه دهد يق كيفي نشان مين تحقيج اينتا

منجر به مشكلات روحي رواني و تغييرات وسيعي در كليه ابعاد 

. ان اثر داردآن ملاتشود و بر تعا خانواده مي اعضازندگي كليه 

ها جهت تطابق خود و سازگاري و يا برگشتن به زندگي  آن

مشكلات با وجود  گيرند و هاي متفاوتي را در پيش مي عادي راه

به عنوان يك كودك  ،كنند روحي رواني و تعارضاتي كه پيدا مي

صدد  ها در هاي خاص خود و متعلق به آن ضعيف با ناتواني

  . باشند حمايت از او مي

اقتصادي كه خانواده در حين  - اجتماعي - مشكلات رواني  

تواند منجر به  مي ،كند سازگاري با بچه معلول تجربه مي

تعارضاتي در خانواده شود و ممكن است منجر به تغييراتي در 

مادر از . )9( دگردها در خانواده  هاي افراد و عملكرد آن نقش

 ،اغلب. )10( كند مي جمله كساني است كه زندگي او بسيار تغيير

و درك مادر از  باشد هاي معلول مادر مي اولين مراقب بچه

به طور مستقيم  ،خانواده دارد تأثيري كه بيماري مزمن كودك بر

اي نشان  در مطالعه. )11( گذارد تأثير مي ويبر بهداشت رواني 

كه مادراني كه براي دوره طولاني از زمان است داده شده 

خستگي و درد  ،كنند ودك از او مراقبت ميتشخيص معلوليت ك

والدين با . اند عاطفي بيشتر را در ارتباط با كودك خود بيان كرده

با اين فكر  ،شدن سلامتي و خستگي عاطفي افزايش سن و بدتر

ها مراقبت  ها چه كسي از كودك معلول آن كه بعد از مرگ آن

  .)12(شوند  دچار اضطراب بيشتري مي ،كند مي

 ،هاي شناخته شده در اين تحقيق ترين مفهوم عاز وسي  

 به تكرارمفهوم بار روحي رواني بود كه در تحقيقات ديگر نيز 

ه ب كه دارد زاهدي در اين مورد بيان مي. به آن اشاره شده است

فشار رواني شديدي به  ،دنيا آمدن يك كودك معلول در خانواده

 ،ي، نگرانينااميدي، غم، دشمن باعث و كند والدين وارد مي

برخي از والدين به  ،در نهايت. شود درماندگي و اضطراب مي

رسند و برخي ديگر به طور مداوم درگير هيجانات  سازگاري مي

و بار  ندنك ميتجربه  بارها مراحل شوك را ،شوند مختلف مي

  . )13( شوند فشار رواني زيادي را متحمل مي

مكاران در و ه Barbosa كه ،شناسي ارج تحقيق پديدينتا  

ساله انجام  17تا  6هاي معلول  مورد تجارب مادران با بچه

دهد كه معلوليت كودك براي مادر منجر به  نشان مي ،دادند

طوري كه خود به  ؛شود يك فرايند دردناك و ايجاد تعارض مي

دنيا آوردن يك بچه ه خاطر به او ب. بيند را آماده مادر شدن نمي

براي . كند احساس گناه مي ،يعيمعلول و احساسات ذاتي و طب

تولد يك فرزند معلول شكست در رسيدن به انتظار  ،يك مادر

او با داشتن يك بچه معلول  ،بنابراين. دهد مادر شدن معني مي

 ،درد .كند نقش او به عنوان مادر بايد تغيير كند احساس مي

ا نگرش انزوا و هايش همراه ب ناراحتي و عصبانيت در صحبت

خانواده  يكه باعث جدايي او از اعضا مشهود استط عدم ارتبا

مادر اولين مراقب  ،معمولطور  به. )14(شود  و از بچه خود مي

بچه مبتلا است و از زمان تشخيص تا تمام عمر احساس 
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در . )10(كند  و نااميدي مي ، تقصيرعصبانيت، گناه، انكار

فشار رواني كه در تحقيقات هاي   به جز نشانه ،تحقيق حاضر

كدهاي ديگري همچون فرار از  ،ها اشاره شد ديگر به آن

  .دگردينيز استخراج زندگي، تفكر رها كردن كودك 

ديده شده  ،در زمينه افسردگي مادران داراي بچه معلول  

 65 ،دراني كه فرزند معلول ندارندبا ما است كه در مقايسه

هاي افسردگي بيشتري  ها با اختلاف فاحشي نشانه از آن درصد

سازگاري مادر و  ،عامل استرس و بهداشت مادر 5دارند و 

هاي معلول با ميزان افسردگي  حمايت خانواده و تعداد بچه

  .)15(رابطه دارند 

 يها بود كه از صحبت يياز كدها يديو ناام يوازدگ ،بهت  

قات خود ياز تحق Sen. ق استنباط شديشركت كنندگان در تحق

اولين  ،معلول يها با بچه يها رد كه در خانوادهيگ يجه مينت

ها به  باشد و بعد از آن بعضي يالعمل والدين شوك م عكس

و  برند ميروند و بعضي از وضعيت موجود رنج  يمرحله انكار م

كنند و  حساس گناه ميبسياري ا ،طور نيهم. شوند افسرده مي

 كنند خواهند عدم توانايي سازگاري و احساس عصبانيت پيدا 

)9( .Godress يك  ،اين حالت غمكه  دنگوي مي و همكاران

و در جهت سازگاري با آثار  استخانواده  ياعضاپاسخ طبيعي 

  .)16( باشد منفي ناشي از معلوليت خانواده مي

اي براي  است و وسيلهز اثر بچه معلول روي خانواده استرس  

العمل  عكس. )17( گيري اين ميزان استرس وجود ندارد اندازه

مثل  ين مشكليرو شدن با چن هب ن در روياز والد ياريبس

در . باشد يا بلا ميك حادثه يبا  ييارويها در رو العمل آن عكس

ر در يزان استرس منجر به خسارت جبران ناپذيم ،مواقع يبعض

 يبعض ،در مقابل ؛شود يخانواده م يضااعن و يوالد يزندگ

در مقابله با  يند و حتيآ يبا آن كنار م مؤثرطور ه ها ب خانواده

شرفت يپ ه،از بچه معلول موفق شد يش آمده ناشيپ يها چالش

. )18(اند  ها ناشناخته ن تفاوتيعوامل منجر به ا. كنند يم

 ييداان ابتيرسند كه در سال ين نقطه ميغلب به ااها  خانواده

كه جثه كودك  يهنگام يول ؛قادر به مراقبت از كودك هستند

 كه راچ ؛)4( دگرد يساز م مسألهنيز شود، مراقبت از او  يبزرگ م

  پرورش  يماورا ،تيا معلوليمزمن  يازهايبا ن يوالد بودن كودك

  . )2( است يكودك معمول

پذير است ولي  سازگاري والدين با شرايط جديد امكان  

مادرها با جان فشاني و پدرها با اعتماد به نفس و . تراحت نيس

 يبعض .)9( كنند استقلال و ايجاد تعادل نقش خود را ايفا مي

رش كودك خود يپذ يدرك شده برا يتيمادران تنها منبع حما

دانند و گاه  يم ياله يرويو ن ءو توجه به ماورا يت معنويرا حما

 ،تحقيق حاضر در. )19( كنند توصيف مي يآن را حكمت اله

بعضي از شركت كنندگان براي سازگاري و تطابق با شرايط 

از اين حادثه به عنوان امتحان الهي ياد كرده و با  ،موجود

كمك اعتقادات خود پذيرش تدريجي نسبت به آن پيدا كرده 

بودند و براي شفاي كودك در عين مراجعات مكرر براي 

  .ودندبه نذر و نياز و دعا متوسل شده ب ،درمان

معلول  يليخ يها ن بچهيوالد ،و همكاران Tewق يدر تحق  

 يفرد يها ن نقشيخود در ب ينقش والدبر  يدر ارزش گذار

 يازهايتر از ن نييخود را پا يها تيكردند و همه فعال ياغراق م

 يجاد رفتارهاين نگرش باعث ايا ؛دانستند يفرزند معلول خود م

 ،نيها به والد د آنيشد يمثل وابستگ ،ها در بچه ينديناخوشا

ن و يدر والد يم روانيتواند منجر به علا ين ميشود و همچن يم

، وجود فرد معلول ،نيبنابرا .)20(د گردها  برادران و خواهران آن

بلكه در خانواده  ،نه تنها بر مادر ،يژه كودك معلول ذهنيبه و

ر ك افراد خانواده با هم و هيكايبر نحوه ارتباط  يقياثرات عم

  . سازد يها با كودك معلول وارد م ك از آني

هاي داراي كودك  ل ديگري كه در رابطه با خانوادهياز مسا  

رسد  نظر ميه ب. له ساختار حمايتي استأمس استمعلول مطرح 

والدين براي تطابق بهتر و يادگيري سازگاري بيشتر با بچه 

  . )9( نياز به حمايت تخصصي دارند ،معلول

از شرايط بچه خود اطلاعات كافي ندارند و ها  خانواده  

زندگي  و اين مسأله كنند مادرها احساس ناراحتي شديد مي

خود  تأثيرها را تحت  كاري و اجتماعي و روابط خانوادگي آن

والدين با بچه معلول نياز به حمايت  ،بنابراين .دهد قرار مي

 تواند از جانب همسر و اعضاي حمايت مي .)21( تخصصي دارند

ولي  ؛هاي حمايتي و ديگران باشد كارها، گروه خانواده، بهداشت

  قدرداني مورد  اغلبسفانه با وجودي كه حمايت از ديگران أمت
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  .)10( شود هميشه دريافت نمياين پاداش اما  ،دگير ميقرار 

هاي اصلي  يكي ديگر از نگراني ،داشتن حمايت مادي  

لول براي حال و هاي مع والدين و مراقبين در نگهداري بچه

يكي از شركت  ما مشاهده كرديم كه. )22، 23( باشد مي آينده

ها به واسطه نگراني از آينده بچه معلول خود براي او  كننده

هاي معلول  بررسي نيازهاي سكونت بچه. آپارتماني خريده بود

در . )24(دهد كه وضعيت سكونت خوبي ندارند  هم نشان مي

پدر و مادر هر دو كمك كه زم است ها در خانه لا نگهداري بچه

 اين ؛)22( بسپارندنگهداري لازم نباشد بچه را به مراكز  تاكنند 

مطرح  گانهايي بود كه شركت كنند از ديگر نگرانيمسأله 

نيازهاي پزشكي  ،هاي اصلي يكي از نگراني .كرده بودند

كه در  )22( باشد هاي با خواب كم يا بدون خواب مي بچه

  . بودبا عنوان بيش فعالي از آن ياد شده تحقيق حاضر 

ها در تعاملات خود با اقوام، با  خانواده ،معمول به طور  

شركت كنندگان  ،شوند كه در اين تحقيق رو مي هب مشكلاتي رو

سنگين بودن  و ها به عنوان تحقير شدن از سوي ديگران از آن

به قطع رابطه  اين عوامل ؛اند نگاه خاص ديگران ياد كرده

قطع  و فاميلي، فاصله گرفتن از اقوام، محدود شدن ارتباطات

با وجود اختلالاتي در . دوش ميها ختم  ارتباطات اجتماعي آن

 ،هايي كه با خودشان در تعادل هستند تعامل با اقوام، خانواده

تولد . هاي خود و همسر و ديگران دارند روابط بهتري با بچه

شود ولي يك  ن تعادل ميبه هم خوردگي اي باعثفرزند معلول 

  .)25( باشد مؤثرتواند در ايجاد تعادل  حمايت خوب همسر مي

دهند كه روابط بين خواهر و  تحقيقات بسياري نشان مي  

و  استبسيار مثبت  ،ها معلول باشد وقتي كه يكي از آن ،برادرها

. )26( رسد شود و به بزرگي مي از دوران كودكي شروع مي

هاي  دهند كه خواهر و برادر بچه يبعضي تحقيقات نشان م

معلول در مقايسه با ديگر خواهر و برادرها مدت زمان تعامل 

كه اغلب خواهر و برادرها با هم  يبا وجود .)27(يكساني دارند 

  ها با تنفر و  گاه روابط بين آن ،پيوندهاي انساني خوبي دارند

  

تعارض  .شود اعتماد و احساسات منفي مخدوش ميعدم 

 يگرم و يكينزد درعامل مثبتي  ،برادرها سات خواهر واحسا

بلكه اين دو جنبه از روابط خواهر و برادري از يكديگر . ستين

هاي شركت كنندگان  در بعضي صحبت. )26( هستند مستقل

با عنوان خجالت از داشتن  ،اين تحقيق نيز تعارضات احساسات

م و يا برادر يا خواهر معلول و يا تنفر در عين احساس ترح

  . ها مطرح شده بود دوست داشتن آن

حمايت تخصصي مشاورين و كه در نهايت بايد گفت   

پزشكان خوب در دسترس براي درمان مشكلات موجود و 

هاي اصلي  يكي از اولويت ،ك تيم مراقبتي خوبيداشتن 

مشكلات  در رينياز به تيم درماني درگ ،نيبنابرا ؛باشد والدين مي

د والدين را در مواجهه با نيازهاي فرزندان معلوليت كه بتوانن

در رابطه . )22( استبسيار مشهود  ،معلول در خانه كمك كنند

خانواده در معرض آسيب  ياعضابا معلوليت كودك، كليه 

ك بچه يباشند و لازم است كه پرستار و مددكاري كه از  مي

ك واحد در يكند، بچه و خانواده را به عنوان  يمعلول مراقبت م

رو  هب رد و از خانواده در مواجهه با خطرات و مشكلات روينظر بگ

  . )9( ت كنديحما

هاي  اجراي يك برنامه تداخلي براي سازگاري والدين بچه  

كه به نيازهاي پدر و مادر و  ي،فرزند چنين معلول بعد از تولد

تواند  مي ،ها توجه كند هاي آن خانواده و توانمندي يكليه اعضا

  .)25(باشد  مؤثرادل رفتاري در ايجاد تع

هاي  هاي تطابقي خانواده است با شناخت مشكلات و راه اميد  

برنامه تداخلي مناسبي جهت كاهش  ،داراي كودك معلول

  .ها و تطابق بيشتر طراحي و به كار گرفته شود مشكلات آن

  

  تشكر و قدرداني

است محترم دانشكده پرستاري و مامايي يراز پژوهشگران 

 يون ناجيجناب آقاي هما ،علوم پزشكي اصفهان دانشگاه

   .را دارند تشكركمال 
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Abstract 
 

Introduction: The birth of a child with disability is an event that has a dramatic impact on the whole 
family and its interactions. Therefore, it is necessary to investigate about family functions in such 
situations. There is compelling evidence that some families can never cope with this event. Since 
knowledge about families' experiences of having a child with disability helps caregivers to have a deep 
understanding of family status, individual and social relations of the affected members, the results of this 
study will be beneficial to caregivers dealing with this population. 
Materials and Methods: This study was a qualitative one and because it dealt with human experiences, 
the research method was descriptive phenomenological. 12 subjects who were members of families with 
disabled children, institutionalized in Rehabilitation Centers, selected through the goal-oriented sampling. 
The research data was obtained via audio-taped interviews. Researchers used in-depth and unstructured 
interview which involved open and exhaustive questions. Data was statistically analyzed by Collaizi’s 
method. 

Results: Data was compiled and subsequently transcribed from 18-hour audio-taped interviews with the 
12 subjects participated in this study. Researchers then formulated the meanings of each significant 
statement into 74 codes and organized the formulated meanings into following 5 clusters of themes: 
1- protective structure 2- adjustment 3-interactions 4- child characteristics and 5- Psychological stress. 

Conclusion: The results indicated that having a disabled child in family leads to psychological problems 
and dramatic changes in all aspects of all family members' lives, so affects their interaction. Family 
members use many ways to make adaptation or to return to normal life. Despite all psychological 
problems and conflicts, family wants to support the child with special disability as a member. The social, 
psychological and economical problems that families with children who have disabilities experience, 
could lead to conflicts in the family and might lead to changes in the performance of individuals and their 
roles in the family. 
Keywords: Experiences, Family members, Disabled children, Phenomenological study. 
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