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The diagnosis of autism in children and its profound impact on family life, especially 

for mothers who bear the difficult responsibility of parenting, caring, and accompanying 

them in rehabilitation treatment, is a significant issue for researchers in women and 

family studies. Having social support can facilitate matters and reduce the pressure of 

the social role of mothers. Realizing this and considering the scarcity of research in this 

field, the present study was organized with a qualitative approach and semi-structured 

interviews with 18 mothers of Autistic children in Tehran province to receive their 

perceptions of various types of social support. The results indicate that emotional 

support expressed by husbands varies from understanding, attention, and empathy on 

the one hand, to denial and resistance on the other. Moreover, expressing empathy and 

hope or blame and comparison by the couple's parents and family is another form of 

perceived emotional support for mothers. Insufficient information to the adult and 

children communities leads to blame, misjudgment, and misunderstanding by others that 

become limiting factors, deteriorating the daily life of children and mothers, and leading 

to social exclusion and voluntary isolation. The stated instrumental support also 

highlights the need to review and develop guidelines tailored to the living conditions of 
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these children's families. Having higher levels of social support requires socio-cultural 

policies that meet the needs of the child and the mother. 

 
Instrumental Support, Information Support, Emotional Support, Spouse  
 

Introduction 

The family is the most important pillar of our society, which has maintained its 

undisputed position despite social changes and the birth and transformation of 

other institutions. The existence of the family depends on the optimal 

responsibility of its role bases and related functions. In the meantime, women, 

taking on the role of mothers, in addition to the survival of the generation, take 

care of and educate the children and foster the next generation. This issue 

requires different duties in families with an injured member, especially a young 

child, and as a result, puts additional pressure. Mothers are the first ones who 

are in contact with the child and show sensitivity to differences and experience 

a range of reactions from acceptance to denial and its consequences from 

companionship to isolation and feelings of self-inferiority. Since care is 

considered the most common characteristic of mothers in our society and forms 

the main form of gender order in the family, the care of children with 

developmental disorders, in addition to the biological context, which includes 

maintenance, food handling, clothing, treatment, health care and also clinical 

during illness, includes behavioral training. As full-time nurses, mothers are 

compassionately responsible for care, treatment, daily exercises and frequent 

visits to specialists. Autism is a group of developmental disorders of the nervous 

system and indicates a type of developmental disorder that is manifested through 

failure in verbal and communication behaviors and the presence of abnormal 

patterns. Communication and social skills of a person are disturbed (Samadi, 

2012). The criteria for identifying autism disorders are limited to two areas of 

interests and repetitive activities, as well as communication and social 

interaction, which are grouped into three classes according to the severity of the 

disorder (Lee et al., 2017). Due to the diversity in the symptoms of autism 

spectrum disorder and the lack of sufficient methods to diagnose this disorder, 

it is difficult to determine the exact prevalence of this disorder. According to the 

US Centre for Disease Control and Prevention, one percent of the world's 

population has autism spectrum disorder. Based on this, it seems that the issue 

of mothering children with special needs should be studied to introduce their 

challenges and problems as well as opportunities. These methodical studies can 
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be a valid basis for social welfare policies. By alleviating the sufferings of these 

women in enhancing the experience of motherhood and culturally promoting it, 

clear and timely executive actions can be taken. 

 

Methodology 

This research was conducted with a qualitative approach and with the help of 

semi-structured interviews. The flexibility that exists in this type of interview 

makes it possible to deal with new aspects of the subject that were hidden from 

the interviewer's view and were important from the interviewee's point of view. 

In total, 18 mothers with autistic children who attended the relevant medical 

centres in Tehran province and were willing to talk were interviewed in a 

targeted manner. Data were coded, categorized, and analyzed based on the 

conceptual framework. 

 

Findings 

Classification of types of social support 

The types of social support reported by mothers with autistic children can be 

classified into major emotional, and instrumental categories. Having the 

emotional support of a spouse, family, and also husband family are all emotional 

support. Regardless of the socio-economic origin, parenting of an autistic child 

has brought various challenges to the couple's relationship. As a result, the 

emotional support of the mothers of these children from their side has been 

understood and considered in a spectrum from companionship to passivity and 

resistance to the need to receive specialized training and care. One of the 

acquaintance groups that has been able to be effective in the emotional support 

of mothers is mothers in a similar situation. The base of matching role, intimacy, 

and identification has been effective in clarifying and establishing this matter. 

They help much more than the husband of the family . 

Self-esteem support 

This support means that others understand the activist in difficulties or 

psychological pressures that she is a valuable person and can overcome 

difficulties by using her special abilities. 

Information support 

The basis of this support is that a person can get the information he needs to 

solve his problems, according to the social support received from official and 
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informal groups, while establishing communication and in the course of 

interaction. Mothers generally think that there is no correct, accurate and reliable 

information about this disorder in cyberspace and public space. This lack of 

information and the resulting lack of support from others has caused a lack of 

companionship, unnecessary intervention, parents' arrogance, and as a result, 

mothers' desperation to confront others with their children's behavior. 

Instrumental support 

This support means having access to financial resources and services in 

hardships and difficulties that the person deserves to receive. This form of 

support is related to receiving material, objective, and real assistance. During 

the research among this number of mothers, it was found that the economic 

status of the families of these children is not favourable, and they considered the 

current expenses of autistic children as an important issue. 

 

Result 

In addition to having or not having a husband’s support, regarding the quotes, 
we are faced with the complexity of the life of couples with autistic children. It 

seems that this is related to factors such as the employment status of the head of 

the household and sources of income, the number of children, and the couple's 

relationship. The lack of free time, postponed demands in the face of the dire 

reality of the life of an autistic child, frustration, depression, and anger, 

disruption in the marital relationship and the absence of social support have had 

their destructive effects on the couple's relationship. 

As we have seen, even couples who seem to have sufficient financial security 

have experienced inflammation in their relationship. The emotional support of 

the woman's parent's family is the second principle of support in their lives, 

which is provided to mothers in proportion to their geographical proximity. On 

the opposite point, the family of the father-in-law is mainly known as the others 

in mothers' lives, and they have minimal interaction with mothers by not 

providing enough emotional support, inappropriately comparing healthy 

children with autism, projecting disorders to educational matters, and blaming 

the mother for incompetence. Instrumental support perceived by mothers in the 

form of providing basic educational facilities, and government treatment is 

worthy but insufficient. 

With the concentration of these facilities in major cities due to the high cost of 

transportation and also the difficulties of taking responsibility on the part of 
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mothers, a large number of needy children do not find the ability and opportunity 

to access it. Informational support expressed by mothers is at the lowest possible 

level. They also did not have reliable and clear channels of information available 

when facing their children's autism disorder, and the lack of early diagnosis or 

confusion in diagnosing the problem of some of them is also considered as one 

of the issues. The issue of teaching crisis resolution skills should be on the 

agenda for both parents and their parents' families. Developing supportive laws 

at the macro and medium levels, as well as approving socio-cultural policy 

protocols to carry out specialized interventions considering the conditions of 

mothers as constant companions of autistic children, are other strategies to 

reduce suffering and improve the quality of life of mothers. 
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های آن در تجربه زیسته واکاوی حمایت اجتماعی و وابسته

  مادران دارای کودک اتیسم

 

  1سمیه سادات شفیعی

  2سارا شفیعی
 

 چکیده

خصوص مادران در ثیر عمیق حضور آنان بر حیات خانواده بهتأتیسم و خیص کودکان با اختلال اافزایش نرخ تش

 ،بخشیتوان و داری مسئولیت دشوار والدگری، نگهداری، رسیدگی، مراقبت و همراهی آنان در مراجعات درمانیعهده

پژوهشگران مطالعات زنان و خانواده است. در این زمینه برخورداری از حمایت اجتماعی  نزدقابل توجهی  موضوع

 هایتواند موجب تسهیل امور شده و از فشار نقش اجتماعی مادران بکاهد. با درک این امر و نظر به قلت پژوهشمی

دران نفر از ما 81ساختارمند با در این حیطه، تحقیق حاضر با رویکرد کیفی و به کمک مصاحبه نیمه انجام شده

از انواع حمایت اجتماعی دریافت افت تا پنداشت آنان تیسم در استان تهران سامان یدارای کودک با اختلال طیف ا

شده شوهران در طیفی از درک، توجه و همدلی آن است که حمایت عاطفی ابراز کننده. نتایج بیاننمایداحصا  را شده

 ز سویو مقایسه ااز همدلی و امیدبخشی و یا سرزنش علاوه ابرای دیگر قرار دارد. بهسو و انکار و مقاومت عدهاز یک

رسانی کافی به جامعه شده مادران است. عدم اطلاعخانواده والد زوجین اشکال دیگری از حمایت عاطفی ادراک

عنوان همراه داشته و بهمادران و نیز کودکان موجبات سرزنش، قضاوت نادرست و عدم درک از سوی سایرین را به

افزاید و منجر به طرد اجتماعی و انزوای مادر میزا بر وخامت گذران زندگی روزمره کودک و عامل محدودیت
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 های متناسب. حمایت ابزاری اظهارشده نیز اندک و ضرورت بازنگری و تدوین دستورالعملگرددمیخودخواسته آنان 

سازد. برخورداری از سطوح بالاتر حمایت اجتماعی مستلزم با وضعیت معیشتی خانواده این کودکان را محسوس می

 اجتماعی فرهنگی منطبق با نیازهای کودک و مادر است. سیاستگذاری

 
 واژگان کلیدي

 حمایت ابزاری، حمایت اطلاعاتی، حمایت عاطفی، خانواده

 
 مسئله بیان و مقدمه

است که با وجود تغییرات اجتماعی و تولد و دگردیسی سایر ترین رکن جامعه ما خانواده مهم

داری بهینه عهده ظ کرده است. کیان خانواده در گرورا حفنهادها همچنان جایگاه بلامنازع خود 

داری نقش مادری های نقشی آن و کارکردهای مرتبط است. در این میان زنان با عهدهپایگاه

ند. این دهبر بقای نسل به نگهداری و تربیت فرزندان پرداخته و نسل آتی را پرورش میعلاوه

ویژه فرزند خردسال، وظایف متفاوتی را ایجاب و دیده بههای دارای عضو آسیب امر در خانواده

ویژه مادران اولین کسانی هستند که با کودک در سازد. بهدر نتیجه فشار مضاعفی را وارد می

 ها از پذیرش تا انکار و تبعاتها حساسیت نشان داده و طیفی از واکنشارتباط بوده به تفاوت

 ند. کنباره تجربه میبینی، افسردگی را در اینخودکم گیری و احساسآن از همراهی تا گوشه

ترین ویژگی رایج مادران در جامعه ما تلقی شده و شاکله اصلی که مراقبت محسوس آنجا از

تی بر حیطه زیسدهد، مراقبت کودکان دارای اختلال رشد علاوهخانواده را شکل مینظم جنسیتی 

شامل  ،بالینیهای بهداشتی و کی، تیمارداری، مراقبتهای غذایی، پوشانگهداری، رسیدگی مانند

د. در واقع از آغاز سده حاضر انتظارات تربیتی، نقش مادری گردمینیز پرورش تربیتی رفتاری 

شود؛ امری که در خصوص را متحول ساخته و امروزه جز لاینفک زندگی مادران محسوب می

ان سو و فقدشان از یکنیازهای مراقبتی واسطه تخصصی بودنتولد فرزند دارای اختلال به

غیاب  در، موجب شده تا از سوی دیگر دسترسی، فراگیری اندک و هزینه بالای خدمات مراقبتی

های وارده هستند، های مالی ناشی از هزینهدار درآمدزایی جهت تخفیف مضیقهشوهران که عهده

بار سنگین مراقبت، رسیدگی و همراهی مجبور باشند وقت و انرژی بیشتری صرف مادران 
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 مراجعهانجام تمارین روزانه و دار دلسوزانه عهدهعنوان پرستار تمام وقت، هبکودکان کنند و 

 .ر به متخصصان و کارشناسان باشندمکر

ها پس از احراز این خانواده تک فرزند ماندن همچنین با کاهش نرخ باروری کل و خصوصاً

اختلال فرزند اول و هراس از تکرار آن، مادران جوان بیش از پیش هویت خود را  موضوع

 :۴۹۳۱)شجاعی،  کنندالعمر تصور میعنوان مادر دارای فرزند با نیازهای خاص برای مادامهب

ها و اضطراب و نگرانی به لحاظ ذهنی، افسردگیفرصت و توان و  عملاًبه لحاظ عینی (. لذا 58

 کودک دارای -از آینده فرزند، فراغت ذهنی برای اندیشیدن به خود فارغ از رابطه مادر خصوصاً

استرس والدگری، رضایتمندی » در زمینه مطالعات یهایافتهدر این راستا،  .گذارداختلال باقی نمی

مادران دهد شان مین «با مادران دارای رشد معمول ۴مادران کودکان دارای اتیسم و کارکرد خانواده

نان کمتر مندی آو کارکرد خانواده و رضایت نموده تجربهرا  یاسترس بیشترکودکان دارای اتیسم 

ای تیستیک با شدت اختلال و عملکرد حرفهکیفیت زندگی مادران کودکان ا همچنین،است. 

از  .(۴۹۳8 ،صالحی و همکارانو  ۴۹۳8 همکاران،محتشمی و ) معناداری داردکودکان ارتباط 

 رتضروشدت تیسم و توجه به وضعیت سلامت آنها بهوحمایت از والدین دارای کودک ا رواین

رل و اعلام مراکز کنت یابد که بدانیم طبقمیبیشتری موضوع از آنجا اهمیت  مخصوصاً این. دارد

ش هستند. بی تیسمد جمعیت جهان دارای اختلال طیف اهای آمریکا یک درصجلوگیری بیماری

مالی، انگلستان ند شکنند. در اسکاتلند، ایرلتیسم زندگی مییلیون نفر در آمریکا با بیماری ام 8/۹ از

در  و (02۴0، همکارانو  صمدی) ناگهانی داشتهجهش به بعد  0222تیسم از سال و ولز شیوع ا

) شودمینفر برآورد  ۴82در  ۴ تیسمابه سازمان بهزیستی میزان ابتلا  پایگاهاعلام  طبقایران نیز 

www.behzisti.ir). 

رسد موضوع مادری فرزندان دارای نیازهای خاص باید مورد مطالعه نظر میبر این اساس به

 ها معرفی شوند.مشکلات آنان احصا و فرصتها و شناسی، چالشقرار گیرد تا ضمن وضعیت

ای معتبر برای سیاستگذاری رفاه اجتماعی بوده، با تخفیف تواند زمینهمند میاین مطالعات روش

که در نظام چنان ،های این زنان در اعتلای تجربه مادری و ترویج فرهنگی آنمصائب و رنج

اقدامات اجرایی آشکار و به موقعی شود، ما به درستی ارزشمند و خطیر شمرده میسیاسی 

                                                           
1. Autism Spectrum Disorder-ASD  
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صورت گیرد. از جمله تمرکز مطالعاتی بر حمایت اجتماعی از مادران دارای فرزندان با نیازهای 

مندی مادران و ممانعت از فرسودگی شتابان تواند با افزایش توانخاص موضوعی است که می

انتظارات نقشی، بهبود روابط زوجین آوری، حفظ انرژی و توان آنان در انجام آنان، افزایش تاب

 و حفظ کیان خانواده را به همراه داشته و در مجموع نهاد اجتماع را منتفع سازد.

های نقشی و نیز صفات تعمیق شناخت از ویژگی حاضر پژوهشهدف از انجام بنابراین، 

با به  مطالعه اینی هاپژوهشگران امیدوارند یافته و مادری در جامعه امروز ایران است نقشی

چالش کشیدن پنداشت بسیط و عام از مادری و توجه دادن به وضعیت متنوع مادران، سیاستگذران 

ان در ادرهای متناسب با نیازهای واقعی مو متصدیان اجتماعی فرهنگی را به سوی اتخاذ برنامه

ان در ها توجه به رفع مصائب این مادرد. از جمله این سیاستزندگی روزمره ترغیب ساز

ازی سبخشی و نیز فرهنگسیاستگذاری اجتماعی رفاهی، شهرسازی، تسهیلات آموزشی توان

این است که  پژوهش حاضر پرسش اصلیبنابراین،  عمومی در جلب حمایت اجتماعی است.

برخورداری یا و های اجتماعی برخوردارند؟ مادران دارای کودکان اتیسم از چه حمایت

 اند؟م از مقولات حمایت اجتماعی را چگونه گزارش کردهنابرخورداری از هر کدا

 
 پیشینه تجربی

 بهکودکان مبتلا هیعنوان مراقبان اولمادران معمولاً به دادندنشان  (02۴2) ۴واسیلوپرو و نیسبت

 یکه مشکلات سلامت یقاتیتحقنتیجه گیری با  نیا .ندشومی تحملمبار مراقبت را  ینبیشتر اتیسم

را گزارش  یشتریمراقبت از کودک ب یهاتیکه مسئول یمادران انیرا در م شترینقش ب تیو محدود

 .شودیم ییدتأ دهند،یم

 یهاروال جادیدر ا ازینمورد یاساس یهاتلاشدر مطالعه خود، ( 02۴5) 0مک اولفی و توماس

. با اندهران تمام شود، برجسته کردسلامت و رفاه ماد متیرا که ممکن است به ق یخانوادگ

روزمره در  یهاخود با خواسته یهادگاهید رییبا تغتنها بتوانند مادران  احتمال داردحال، نیا

                                                           
1  . Vasilopoulou & Nisbet 

2  . McAulffe & Thomas 
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 ی نیزخانوادگ یهادر روال« زمان من» یهاتیال. با ادغام فعندیایروال خانواده کنار ب تیریمد

 . کنند تیمادران ممکن است بتوانند از سلامت و رفاه خود حما

ثیر حمایت اجتماعی غیررسمی بر سلامت تأ( ۴۹۳2) دهنوی و همکاراندر مطالعات داخلی، 

کیفیت زندگی  (۴۹۳۱)  بذرافشان و همکارانروان مادران دارای کودک با اختلال طیف اتیسم و 

 به روش کمیمطالعه دو  ایناما اند. را مورد مطالعه قرار داده مادران دارای کودکان مبتلا به اتیسم

مجالی برای اشراف مخاطبان  است. لذا انجام شدهو با استفاده از ابزارهای از پیش موجود 

. ده استنشمثابه کنشگران اصلی مرتبط با این کودکان مهیا جهان مادران بهزیست بهمند دغدغه

فرزند -ام شده و در نتیجه بر رابطه مادرشناسی انجسوی متخصصان روانعلاوه این مطالعات از به

های رفتاری متمرکز شده و کمتر به برهمکنش این روابط و روندهای و حالات روان و ویژگی

چیمه و درنهایت، به مطالعه اند. مرتبط با نهادهای اجتماعی و کشف الگوها توجه نشان داده

مشکلات و نیازهای مادران کودکان مبتلا به با بررسی ه کرد که توان اشارمی( ۴۹52همکاران )

 برچسب خوردن کودک و خانواده، ینظیرمشکلات  با این مادراندریافتند  اختلالات آتیستیک

گیری اختلال، مقایسه کودک مبتلا با کودکان عادی و تردید در تأثیر مقصر دانستن مادر در شکل

که منجر به کاهش روابط اجتماعی و مشکلات  ان هستنددست به گریبهای آموزشی برنامه

 .بودندعلائم افسردگی  دارایهمه مادران علاوه، به. شودمیخانوادگی 

های تجربه زیسته مادران دارای فرزند پژوهشگران در این مقاله با درک ابعاد و ویژگیاما، 

ا هروابط فرد با سایر افراد، گروهویژه به ،اتیسم بر روابط اجتماعی در سطوح خرد، میانه و کلان

و نهادها تمرکز داشته و حمایت اجتماعی از این مادران را در مواجهه با عوامل بروز تنش، فشارزا 

های جسمی و روانی متبادر آن در جهت تخفیف رنج، تسهیل امور، کاهش بحران و و هزینه

 دگی زنان و در نهایت خانوادهشونده و بهبود کیفیت زندهنده/ مراقبتبهبود وضعیت مراقبت

 . انددادهمورد مطالعه قرار 

 
 چارچوب نظری 

 اوتیسم 
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 رشدی اختلال ایگونه و حاکی از است یعصب تمسیس لیمکات لالاتاز اخت گروهیاوتیسم 

 غیرطبیعی؛ الگوهای وجود کلامی، ارتباطی و در رفتارهای نارسایی از طریق که هستند

 معیارهای (.۴5: ۴۹۳0)صمدی، کنندمی دچار اختلال را فرد اجتماعی ارتباطی و هایمهارت

 تکراری و همچنین ارتباط هایفعالیت و علائق حیطه محدود به دو اوتیسم هایاختلال شناسایی

لی و ) گردندمی بندیگروه طبقه سه در اختلال درجه شدت طبق بر که است اجتماعی تعامل و

های کافی های اختلال طیف اوتیسم و نبودن روشبه دلیل تنوع در نشانه. (02۴۱ ،۴همکاران

 برای تشخیص این اختلال، تعیین میزان دقیق شیوع مبتلایان به این اختلال دشوار است. 

 

 حمایت اجتماعی

 و ردیف بهزیستی برای که است انسانی اولیۀ نیازهای از اجتماعی ارتباطات و تماس به نیاز

 با اشخاصی شامل معمولاً اجتماعی روابط یهاشبکه. دارد آحاد جامعه بسیار اهمیت جمعی

 ،همکاران آشنایان، دوستان، خانواده، اعضای»: است متفاوتی بسیار اجتماعی یهانقش

 ایاعض با ایگسترده بسیار روابط شبکه افراد، از برخی. غیره و انجمن اعضای ،همسایگان

 از یمنتخب تعداد به که دارند ییهادیگران شبکه که در حالی .دارند آشنایان و دوستان خانواده،

  (.۱2 :۴۹۳۱ ،0و همکاران هورتولانوس) «است محدود افراد

 برای خطرناکی بسیار پیامدهای تواندمی معنادار اجتماعی روابط یهاشبکه این فقدان 

 تماعیاج حمایت و کمک معنادار، اجتماعی ارتباطات بدونها انسان. باشد داشته افراد بهزیستی

 ورتصبه شانشخصی عملکرد و زندگی کیفیت کنند،نمی احساس آرامشی و نکرده دریافت

 جتماعیا انزوای وضعیت در را خود و گذرانده اوقات را به تنهایی .گیردمی قرار تأثیر تحت منفی

 الاتریب سطوح ،اندشده جاگیر اجتماعی روابط یهاشبکه در که اشخاصی کلی طوربه. یابندمی

 سالم به و کنندمی تجربه هستند، منزوی اجتماعی لحاظ از که کسانی به نسبت را بهزیستی از

 . (۴۹۳۱کلانتری و همکاران، ) دارند بیشتری تمایل بودن

                                                           
1. Lee et al 

2. Hortulanus et al 
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: کرد متقسی دسته دو به توانمی را پژوهشی ادبیات اجتماعی، حمایت زمینه در کلی طوربه

 طمحی از شده دریافت واقعی و عینی حمایتی یهاسیستم بر عمدتاً که مطالعاتی اول، گروه

 اجتماعی حمایت سازه به که هستند مطالعاتی دوم گروه اند؛شده متمرکز فرد حول اجتماعی

 از میزانی چه از وی شخص، یک ادراک و تصور بنابر که معنا این به دارند، توجه شده ادراک

 اجتماعی حمایت نقش ،تحقیقات دسته دو هر مجموع، است. در برخوردار اجتماعی حمایت

جسمی  سلامت افزایش و روانی فشار کاهش را در( ذهنی) شده ادراک و( عینی) شده دریافت

  .اندنموده تأیید روانی اجتماعی و

وش ر سه به استرس و تنیدگی با برخورد در اجتماعی حمایت درباره اثربخشی سودمند

 وسیملم حمایت مستقیماً توانندمی افراد سایر و دوستان خانواده، اعضای اولاً، اشاره شده است:

 مایحتاج خرید پول، دادن قرض مثلاً) دهند قرار شخص یک اختیار در مادی منابع شکل به

 متنوعی، اقدامات پیشنهاد با توانندمی اجتماعی شبکه اعضای ثانیاً،(. کودکان از مواظبت و زندگی

 مشکلی حل به تواندمی متنوع اقدامات این و سازند برخوردار خود اطلاعاتی حمایت از را فرد

 شکلم به تا کندمی کمک شخص به پیشنهادها این. کند شده کمک فشار و تنیدگی موجب که

 اقلحد به را آن از ناشی یهاآسیب یا کرده حل را آن ترتیب بدین کند، نگاه جدیدی دیدگاه از

 کهاین وصخص در فرد، به دوباره بخشیاطمینان با توانندمی اجتماعی شبکه افراد ثالثاً،. برساند

 ،مجموع در آورند. عملبه عاطفی حمایت وی از است، محترم و باارزش علاقه، مورد شخصی او

 یا مستقیم أثیرت نظری مدل دو سلامتی، بر اجتماعی حمایت تأثیر چگونگی توضیح و تبیین برای

 مطرح جتماعیا حمایت گیرضربه فرضیه یا غیرمستقیم تأثیر مدل و اجتماعی حمایت کلی تأثیر

 .(۳2: ۴۹5۳ ،همکاران و ریاحی) است شده

 برای این نوع حمایت از برخورداری اجتماعی، حمایت مستقیم نظری تأثیر مدل مطابق

 فشارهای و استرس تأثیرتحت فرد که این از نظرصرف اجتماعی، حمایت .است فرد مفید سلامتی

 سودمندی اثرات ،امر این و کند پرهیز منفی زندگی تجارب از فرد شودمی باعث نه، یا باشد روانی

 و شرایط تحت ،افراد سلامتی برای اجتماعی حمایت سودمند اثرات. وی دارد سلامتی بر

 مدل، ناز ای متأثر هستند. مطالعات مشابه و یکسان استرس، کم و آرام یا و پرتنش یهاموقعیت

 سلامت عمدتاً و اندافسرده ترکم دارند، قرار حمایتی یهاشبکه در که افرادی کنندمی عنوان
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 مستقیم تأثیر مدل. دهندمی نشان حمایتی یهاشبکه چنین فاقد افراد به نسبت را بهتری روانی

 ماعی،اجت حمایت فقدان آن، طبق که شده منابع مطرح فرضیه قالب در چنینهم اجتماعی، حمایت

 (. همان) زاستاسترس و آورزیان نفسه فی

 که آوردمی فراهم را ملموسی مساعدت حمایتی، شبکۀ یک که است معتقد( 0222) پاتنام

 شکلاتم با مقابله در و داشته برای افراد تریبیش خشنودی احساس شده، اضطراب کاهش باعث

 افرادی مدعی است سلامت بر حمایت مستقیم تأثیر مدل. کنندمی عمل بهتری عملکرد و منطق با

 نبهتری نسبت به فاقدی روانی سلامت و اندافسرده ترکم دارند، قرار حمایتی یهاشبکه در که

 رداربرخو بالاتری روانی و جسمانی بهزیستی از فرد که شودمی باعث اجتماعی حمایت دارند.

 (.۴۴5: ۴۹5۳ فیروزسالاری، دودمان و حسینی) باشد

طور مستمر ناچارند خود را با وضعیت فرزندشان سازگار مادران دارای کودک اوتیسم به

های مراقبتی خود، فشارهای روحی و عاطفی شدیدی را تحمل کنند و در جریان ایفای نقش

یضی شود. مرها و روابط اجتماعی میمریضی و از کارافتادگی باعث تغییر شبکه لذاکنند. می

مقوم روابط صمیمانه با خانواده و دوستان است، به  هایی که اساساًها و دلخوشیخود را بر نقش

 .(۴۱۴: ۴۹5۱)برناردز، « کندزور تحمیل می

 
 روش پژوهش

آوری جمع به ساختاریافتههای نیمهمصاحبه نیکتک استفاده ازکیفی و  رویکرد بااین پژوهش 

افته ساختارینیمه تکنیک که در  پذیریانعطافگیری از روش کیفی و بهره است. ها پرداختهداده

از موضوع پرداخته شود که از دید  ایهای تازهکند که به جنبهوجود دارد این امکان را فراهم می

 همچنین، .(۴۹58 حریری،) استدارای اهمیت  شوندهمصاحبه پنهان مانده و از نظر کنندهمصاحبه

  تر میسر شود.نحوی دقیقبررسی ابعاد مختلف یک پدیده به

شامل مادرانی است که دارای کودک با اختلالات تشخیص داده شده پژوهش جامعه آماری 

فاقی از شیوه اتگیری بهعدم دسترسی نمونه دلیل پراکندگی، دشواریطیف اتیسم هستند. به

تن از مادران دارای فرزند  ۴5های غیرتصادفی انجام شده است. در مجموع با مجموعه روش

شیوه ه در استان تهران حاضر شده و تمایل به گفتگو داشتند بهاتیسم که در مراکز درمانی مربوط
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های محوری بر اساس چارچوب مفهومی پیشینه هدفمند مصاحبه صورت گرفت. پرسش

دگان کننها برای شرکتپژوهش و مطالعه اکتشافی طراحی شد. کوشش شد تا توالی پرسش

موجب شد تا این توالی برای رعایت شود. اما گاه طرح برخی موضوعات در پاسخ به پرسشی 

حال فرصت برای طرح موضوعات مرتبط جدید مهیا کنندگان یکسان نباشد. در عینهمه شرکت

گر کوشید تا از فرصت مصاحبه برای گردآوری اطلاعات مرتبط و خودبیانگر بهره بود و مصاحبه

واحدی طرح  نسبتاً برد. اما در مجموع راهنمای مصاحبه این اطمینان را فراهم آورد که مطالب

ر اساس ها بداده های حاصل از مصاحبه از روش تحلیل کیفی استفاده شد.شود. برای تحلیل داده

دازی، پربندی و مورد تحلیل قرار گرفت. روش تحلیل در دادهچارچوب مفهومی کدگذاری، دسته

 .  گرفت تحلیل قراروها بر اساس مقولات مورد تجزیهتحلیل مضمون بوده و متن داده

تواند اثبات کند که پژوهشگر می» معتقدند (02۴۱) ۴در رابطه با روایی مارشال و راس من

توان آن را شرح داد یا وصف کرد. سپس تحقیق است و می صورت دقیق مشخصتحقیق به

ارشال )م «کنند قابل اعتبار باشدهای اصول را شناسایی میمزبور باید از نظر کسانی که واقعیت

لینکن و کوبا تماس طولانی با محیط پژوهش، مشاهده مستمر،  (.۴۳2-۴۳۱: ۴۹5۴و راس من، 

و کنترل از سوی اعضا را در متایان، کفایت مراجع بررسی از زوایای مختلف، تبادل نظر با ه

ترتیب با مشخص بدین(. 22: ۴۹58 )حریری، شمرندمین اعتبار در روش کیفی بر میجهت تأ

 کردن دقیق طرح تحقیق و تعیین پارامترها سعی شد تا بر میزان روایی افزوده شود. 

 شناسی وظر اساتید روانای و با کسب نعنوان پژوهشی میان رشتههپژوهش از ابتدا ب

شناسی و تبادل نظر با ایشان طراحی و اجرا شد. این فضای تعاملی و نیز مطالعه منابع جامعه

 انتوصیه شده امکان بررسی موضوع از زوایای مختلف را فراهم آورد. از سوی دیگر محقق

 دنپیش از شروع طرح با موضوع ارتباط گرفته، در مراکز  تردد کودکان اتیسم حضور داشت شخصاً

و لذا تماس طولانی با محیط پژوهش و آشنایی با وضعیت این کودکان بیش از پیش یاریگر او 

که تحقیق در قالب طرح پژوهشی زیر ها و انجام تحقیق بوده است. ضمن ایندر طراحی پرسش

اقعی همه بر میزان و عنوان هدایتگر تحقیق انجام پذیرفته است. اینخصص بهنظر استادی مت

ه با در مقایس کند.اعتبارپذیری آن را تأمین میهای پژوهش افزوده و ها و یافتهبودن توصیف

                                                           
1. Marshall & Rossman 
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های از راه گیری یکیپذیری قابل احصا نیست. تنوع در نمونهروش کمی، در تحقیق کیفی تعمیم

پذیری است که در این پژوهش با رجوع مکرر و در مین قابلیت تعمیمتأ پیشنهاد شده برای

 .های مختلف به مراکز تردد این کودکان میسر شدزمان

 
 ی پژوهشهایافته

  کنندگانمشخصات مشارکت

قرار شان اکثر پاسخگویان در آغاز دهه سوم زندگی شودهده میمشاطور که در جدول همان

افراد دارای مدرک ولی  دیپلم بود، هستند. به لحاظ سطح تحصیلات غالباًدار و خانهداشته 

 .داشت وجود آنها نفر( نیز در بین 0نفر( و کارشناسی ارشد ) 2کارشناسی )

 

  کنندگانمشخصات مشارکت. 9جدول 

 سن فرزند مدت زمان تاهل وضعیت اشتغال )سال(سن تحصیلات مادران

 و نیم۱ ۳ دارخانه ۹2 دیپلم مادر بردیا

 ۱ ۴۹ دارخانه ۱0 دیپلم مادر کامیار

 2 ۴2 فروش آنلاین  ۹2 دیپلم مادر کیوان

 ۱ ۴۹ دارخانه ۹8 دیپلم مادر اندیشه

 8 ۴۱ دارخانه ۹۱ یکارشناس مادراردلان

 ۱ ۴2 دارخانه ۹۱ دیپلم نیکانمادر 

 ۱ ۴0 دارخانه ۹۹ یکارشناس فریدمادر 

  5 ۴0 دارخانه ۹8 دیپلم ماهانمادر 

  2 ۴0 دارخانه ۹0 دیپلم سینامادر 

  2 ۱ دارخانه  ۹2 دیپلم مادر یلدا

 2 ۴2 دارخانه ۹2 دیپلم مهدیارمادر

 ۴2 ۴5 پژوهشگر  ۱2 سانسیفوق ل آرشمادر 

 ۱ ۴2 دارخانه  ۹5 لیسانس رامیارمادر 

 ۱ 2 دارخانه ۹8 فوق لیسانس مادر سجاد

 ۱ 2 دارخانه ۹8 یکارشناس مادر مرسانا
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 ساله 8و  ۱ ۴0 دارخانه ۹2 یکارشناس مادر ماجد و امیر

 ۱ ۳ دارخانه ۹۴ یکارشناس مادر امیرصدرا

 ۴0 ۴8 آرایشگر ۹0 دیپلم مادر ماکان

 های پژوهشمنبع: یافته

 

 بندی انواع حمایت اجتماعی های تحلیلی: سنخیافته

در مقولات عمده  توانتیسم را میدارای فرزند ا ارش شده از مادرانانواع حمایت اجتماعی گز

 بندی کرد.ابزاری دسته و عاطفی

 حمایت عاطفی  الف.

ف ها تعریکمک گرفتن و ارجاع به دیگران هنگام برخورد با دشواری صورتحمایت عاطفی به

شود. این حمایت شامل دردسترس داشتن فرد یا افرادی از نزدیکان همچون همسر، خانواده می

الد، خانواده همسر، دوستان و افراد خاص برای تکیه کردن، کمک گرفتن و برقراری احساس و

 درک، توجه و همدلی است. 

 
 برخورداری از حمایت عاطفی همسر. 9

نوع روابط میان زوجین و درک نیازها توسط شوهر در درجه نخست برای همه زنان و نیز مادران 

برای مادران  اهمیت است. همراهی و تشویق همسر قطعاًدارای فرزند با نیازهای خاص حائز 

فائق  تواند بر مشکلاتکه مادر برخوردار از پشتوانه عاطفی بهتر می طوریهب ،دلگرم کننده بوده

 آید.

هم اون ب .کنمیبه همسرم منتقل م ویم ر. خستگکنهیها کلافم مکلاس نیاوقات ا یگاه»

کنم یصحبت م اون. با شهیو حل م گذرهیروزا ماین  ،کلافه نشو، ناراحت نشو گفتیم

 .)مادر بردیا( «دهیم یوقتا خوب دلدار یو بعض

یم . پدرشمیهست یراض یلیخ مونیما از زندگ ولی ،یهماریب نیکامیار دچار ا کهبا این»

با  یادیز یسن تفاوت .خوامیمن بازم اونو م هیجورنیهزار سال هم بگن کامیار ا گه
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کنه. در یم تیمنو حما واقعاً ..خوبه. یلیاما رابطه ما خ .سال 0۱حدود  میدار همسرم

 خیلیشد و  ریگی. پدرش پشهیوگرنه بدتر م میکار کن هاشساعت با 08حدود  دیهفته با

 .)مادر کامیار( « کرد یهمکار

 یو مرا دلدار هکنیم مکنیکان به من ک یهادر کار وکنه، بله ]همسرم[ خیلی حمایت می»

ولی  .هچون شوهرم معمولاً سر کار ،هبا خودم شتریما به مراکز ب یآمدهاوده. رفتیم

غل . اونو بخواب شده بوددیشب نیکان بی کنه، مثلاًکوتاهی نمی زمانی که هست واقعاً

 )مادر نیکان( «ستبرتش. ولی خب محدود خونهبرد. بیرون میکرد ماساژ داد راهش 

نسبت به  نیبب گهیو م دهیم یاما مثل من ناراحته و من رو دلدار ه.یآدم تودار شوهرم»

 .شاید وقت نذاره و باهاش کار کنهخانه  توکرده. شوهرم  شرفتیپ یلیقبل خ یهاسال

 تی. حماهکنیم شمحکم بغل ه،خریم یخوراک شبرا .هدوست دارخیلی  ور ناما او

 .)مادر اندیشه( «هفرزندم به عهده من یاصل تیاما مسئول .هادیز خیلیشوهرم  یعاطف

اگه بگم وقت کم دوتایی پذیرفتیم... خاطر همین کمبه .خیلی پشتم بود همسرم هم واقعاً»

اما از . دیگه بار آموزشی همش رو دوش منه .اد خونهچون ده شب می .که نه میذاره

وام ببرمشون هرجا بخ .گههیچ کلاسی رو نه نمی .دهلحظ هزینه هرچی بگم انجام می

اش ذاره، باهولی زمان نمی .کنن و راه نمیانگه باشه و قبول کرده خیلیا این کارو نمیمی

 .)مادر دو فرزند اوتیسم( «هدولی گوش می ،کنم شاید کاری نکنهو دل می درد

شه نگران گه درست میدرده. میده و همده، دلداری میها رو میهزینه همههمسرم »

انجام بده، همین که دوست داره بچه رو با این رو کاری که از دستت بر میاد  نباش، تو

شرایط کاریش جوریه که  .کنه و در کنارم نیستکنه، اما کمک نمیشرایط و درکش می

 .)مادر سورنا(« ای هم نداره واقعیتحوصله ،تونهنمی

دلداری، ابراز همدردی، ها، تعامل مثبت، توجه کردن، شنیدن و پذیرش مشکلات و سختی

اختصاص منابع مالی خانواده به امور درمانی و  امیدبخشی به آینده، آغوش گرفتن کودک اتیسم،

همه زنان  گر است. با اینشوهران حمایت راهبردهایترین بخشی کودک اتیسم از مهمتوان

صتی برای به مردان فر برخوردار از حمایت عاطفی شوهر اذعان دارند که فشار ساعات کاری
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دار گذارد و آنان خود عهدهاصطلاح وقت گذاشتن برای کودک و انجام تمارین تجویزشده نمی

 این امر مستمر هستند.

 در مقابل مادرانی هستند که به میزان مختلف از حمایت عاطفی شوهر نابرخوردارند. 

ود، رم خوب باز وقتی فهمیدم یلدا این مشکل رو داره نسبت به قبل که رابطم با شوه»

، رو اخلاق و رفتارمون تو مون زیاد شدهچطوری بگم، پنجاه پنجاه شده انگار، فاصله

فت تو بهش یاد ندادی، چرا گیلدا می .دادکاری رو انجام نمی ثیر گذاشته، مثلاًأخونه ت

 م خب دست خودش نیست، رو زندگیم و رابطم واقعاًگمی ؟!کنهبذاری این کارو می

چرا بچه اون نشده؟ به خاطر همین تو  !فتیم چرا دختر من؟گمی اولاً ...ثیر گذاشتهأت

بردیم، همه هم کردیم یا زودتر میخونمونم با شوهرم سرد شدیم که کاش این کارو می

یمون الان زندگ .خیلی وقتی برای پسرم ندارم .گذرونمبیشتر وقتم رو با یلدا می ...همیناً

آوره بینم اگه برم هم برا خودم عذابوقتی می .ریمنمییی اجدیگه زیاد  ...فقط شده یلدا

 ...نکنها نگاه میهمسایه ببر تو ؟گه چرا آوردیشمیریم گاهی ... بیرون که میهم شوهرم

گم تو کارای یلدا بهم تایمایی که می کنه، مثلاًزیاد در مورد یلدا حمایتی نمیهمسرم 

م بینه من خستتو کار خونه گهگاهی شاید می سازه،گه نه یلدا به من نمیمی ،کمک کن

خواد از طرف دلم می ...صد در صد کارای یلدا با خودمه ولی تقریباً کنه،یه کمکی می

داشته باشم  و ایتماگه این ح .آوردن یلدا توی کاراش ،، همین بردنشم شوهرم حمایت

 .)مادر یلدا( «خیلی خوبه

گردم، بعد چرا من؟! هی دنبال علتش میگه هنوزم اون حس هست بعد آدم هی می»

بری، حالا شما فکر کن چقدر گفت تو الکی داری میمی .کردشوهرم هم همکاری نمی

 کنه دیگه، همهحمایت؟ ]آه عمیق[ همسرم فقط حمایت مالی می»دوران سختی بود! 

نم غذا کدم، کاراشو میهای حسی و ذهنی باش انجام میکارای دخترم با منه، من تمرین

)مادر  «بدم دسشویی ببرم، ببخشید جایی رو کثیف کرده باشه دستشویی کنه تمیز کنم

 .مرسانا(

ت د یه ساعآگیره، از سره کار میباهاش ارتباط نمی باباشم جوریه که امیرصدرا اصلاً»

من  داره که من با اون دخترم تنها باشم با دوتاشون نباشم. ولی کلاًاینو نگه می
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. من شوهرم نم. هیچی از خودم ندارمار ساعت با امیرصدرام کل فکر و ذهچهوبیست

گم کاریش نداشته باش. چقدر کاریش نداشته کنه، میهم تحصیلاتش کمه هم درک نمی

الان تو این چند  .کنه. مجبورم خودم کل مشکلات رو به دوش بکشمباشم؟! درک نمی

چطور با دوتا بچه این مهم نیس گم برات می .دونهسال هنوز آدرس دکتر پسرم رو نمی

م حموم گمی گه تو هستی دیگه خوبه، حواست هست یا مثلاً؟! میرفتم مسیر طولانی رو

 .)مادر امیرصدرا( «ایستهدارم تو اونو ببر نمیمن دختررو نگه می ،گهببرم می

قه قیدارم به پنج دکرد شوهرم گفت من نگهش میمحرم رفتیم بیرون بچه اذیت می»

نرسید که گم شد! من خودم قلقش دستم اومده اما اون نمیتونه، من باهاش حرف میزنم 

کشتش میگه بیا یا دستش رو ول میکنه آخر سر هم تو کلانتری پیداش باباش فقط می

 مادر امیرصدرا(«)کردیم، کلا سخته هیچکی نمیتونه کنترلش کنه

آروم نبود و من با شوهرم  یلیخ نهخااست. نامناسب بزرگ شده طیشرا کیپسر من در »

 ..«بود. دهیلحاظ صدمه د نیبچه از ا حس میکنممشکل داشتم. 

ونم ا ]با هم رابطه داریم[. فقط به خاطر فرزندمرابطه من با همسرم خیلی خوب نیست. »

 ردکیشوهرم کار ما را سخت م ادیمسائل رفت و آمد جهت درمان کیوان. مسئله اعت یبرا

دم و من خو کنهیبه من نم یچنانبار فرزندم را دکتر نبرده. شوهرم کمک آن کیاو  یحت

 کمک وکردم و از ا بتصح اریرابطه بس نیبرم. با شوهرم در ایم شیتنها کارها را پ

 خانه وهای کار نهیپدر کیوان در زم ...میچند بار با او به مشاوره رفت یحت .خواستم

 .مادر کیوان()« هکنینم یچنانآموزش او کمک آن

 گوید: شود، میدر جای دیگری وقتی از خشم پرسیده می

. نود درصد از یلیناراحتم خ ندارم به جز شوهرم. از شوهرم واقعاً یکس چیاز ه خشم»

ودنش نشناس بنمک بودنش، تیمسئولیخاطر بم بهیشوهرم ناراحتم. من از شوهرم عصبان

بزرگ  روکیوان ه که من فهیوظاین اما  .هندار یافهیوظ کنهاو فکر میعاطفه بودنش. یو ب

 یمستقل یزندگ تونمیهست نمش مرتبط هانهیفرزندم و چون هز رمن به خاط کنم!

 نیچه رو از اب نیو بتونم ا بهتر بشهتحمل کنم تا کیوان  یبدم. مجبورم چندسال لیتشک

 .)مادر کیوان( «جدا کنم یزندگ
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شوهرانی است که به دلایل  راهبردترین با فرزند اتیسم مهم اتخاذ رویکرد منفعلانه در مواجهه

مختلف از عدم تکفل مالی گرفته تا عدم رضامندی از زندگی مشترک، افسردگی و سرخوردگی 

کنند. عدم ابراز همدلی، های مادران مقاومت میناشی از داشتن فرزند اتیسم در برابر کوشش

مراهی کودک اتیسم در مراجعات هفتگی تخصصی توجهی به نیازهای این کودکان، عدم هبی

 ترین شکایات مادران است. درمانی، مهم

 های موقعیتاما پیچیدگی .در میانه این طیف مادرانی قرار دارند که از همراهی همسر برخوردارند

 ثیرات عمیق خود را داشته است.ری فرزند اتیسم بر رابطه زوجین تأچالش برانگیز والدگ

ر دی سر اردلان با هم از سر ناراحتی و غصه اما گاه .با همسرم دارم یخوب رایبس رابطه»

ا مقصر او من ر هفتیاب نیاگر به زم ستین ی. مثلاً چون فرزندمان عادمیکنیخانه کل کل م

زود واکنش نشان کسی به بچه حرفی بزنه و  میا. ما دربارهاردلان حساس شدههدانیم

رابطه من با همسرم خوب  .حرف بزنه از خودش دفاع کنهتونه چون خودشم نمی .میدیم

 به ما کمک اریدر رفت و آمد بس بخش است. تیاما در کل رضا .میدار ییهاچالش .است

 .)مادراردلان(.. « .هبه ما کمک کن هتوانینم یآموزش ی. در کارهاهکنیم

گه به من می .خواد که پیش خودش باشم و نرم سراغ کارهای محمدهمسرم از من می»

 و هشیزمان در خانه صرف محمد م شتریبچون  .کنار خودم بشین .خواد کار کنینمی

ه به هم وابست خیلی قبلاًچون  .هکنیم تیما را اذ اریمن و همسرم بس نیب ییجدا نیا

 .)مادر فرید(« میبود

م گوقتایی سر بچه درگیری داریم که من میه ولی خب ی .هخوب م[ا همسرب امرابطه»]

ن م .کنه اون بخواد برخورد کنهکاری می همهرداد ی یا مثلاً .گه نهاون کارو کنیم اون می

 .)مادر مهرداد(« شهبخوام برخورد کنم اون ناراحت می .شمناراحت می

 چون محل کارش مرکز .کنه[]ازم حمایت میو حضور داشته باشه  آره تا جایی که بتونه»

ن کنه به ماما خب همونم سعی می .اد تایم کمی با ماستمیره شب تهرانه صبح زود می

 .)مادر سینا(« و سینا کمکی بکنه

 سازد:تر میدر روایت مادر آرش فرازو فرود آنات خانواده کودک اتیسم روشن
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 و یروابط عاطفحتی روی  سمیت. اهکنیم یدچار مشکلات زیرا ن نیرابطه والد تیسما»

ن نیتوینم نینداشته باش یاعصاب و روان سالم ی. شما وقتهرذایم ریثأت نیوالد یجنس

. با هینیبشیقابل پریو بچه غ هزیریها به هم م. قاعدهنیداشته باش یسالم یرابطه جنس

 انیاختلافات م نی. بالاترهشیفراموش م دنیمهر ورز ی،عصب یهاها و حالتیخستگ

 نیکمتر والد هشیم یکه فرزند محور زندگ ی. وقتهشیمن و همسرم الان به بچه مربوط م

. من میرفت ینیبا آرش چند سفر به خارج و چند سفر زم ی. ما حتکننیم یدگیبه هم رس

 ی. عکاسمیاهنر را کنار گذاشته نیکه ا هسال انیو سال میهست یو همسرم عاشق عکاس

 نیتا از ا ستیبا یالحظه گوشه کی متونم به فرزندم بگیهنر در لحظه است و من نم

چار دانستم که دیو نم میبود ما به هلند رفته بود بچهکه آرش  یکنم. زمان یبنا عکاس

 یداران شدها واگن اونچرا که سوار  بشیم.سوار قطارها  مینستنتو کباری یحت. هسمیتا

فاده ها استاز آن واگن مینستتویو ما نم زدیداد م اریخاص خودش بود و آرش بس نیقوان

 شهی. هممیبر مینستتوینمرستوران هم  یو ما حت هنیشب ییجا تونستیلحظه نم کی. میکن

ا تبلت ب شتریسرگرم کنم. با گذشت زمان ب نوتا او مبه همراه داشت مدبا خو ش رالیوسا

 شیبرا. هندیما ناخوشا یبرا نیو ا هباش ادیز اریتبلت بس یصدا هاما دوست دار ه.سرگرم

 یخارج یهارتمساف مینتوینم گری. دهکنیم تیاذ ور شهااما گوش ،میکرد هیهدفون ته

. در مینبسنده ک یکین کیپ یهابه مسافرت بایدفقط . هشیقرار میبدر هتل  چون بریم

. هکنیم تیاذ اونو اریبس مای. هواپمیکم کن مونخود حاتیاز تفر دیهر صورت به مرور با

 .)مادر آرش( «هکنیم قراریب اونو هوجود دار مایکه در هواپ ییر هوا و صدافشا

ی ا، به خاطر وضع مالیمون، اگه خوب بود دغدغهیاده واقعاًزها ور بچهجببین دغدغه این»

ره ومن راهم با اینجا د تا خوب بشه، اما مثلاً شبریممیاین کلاس اون کلاس  .داشتیمن

 .)مادر یلدا(« منم بیاره بعدمره باید یا کرایه بدم یا شوهرم سرکار می حهر صب

لفی های مختروشن است که فارغ از خاستگاه اجتماعی اقتصادی، والدگری کودک اتیسم، چالش

برای رابطه زوجین به همراه داشته و در نتیجه حمایت عاطفی از مادران این فرزندان را از سوی 

ریافت آموزش و رسیدگی ایشان در طیفی از همراهی تا انفعال و مقاومت در برابر لزوم د

 است. تخصصی درک و پنداشته شده
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مثال افراد  طورههای غیر رسمی مشتمل بر خانواده، دوستان، آشنایان و شخص خاص )بگروه

 شوند.دهنده حمایت عاطفی دانسته میدومین منابع ارائه بالادست در محل کار(

 
 برخورداری از حمایت عاطفی خانواده. 1

به درمان  قیمرا تشو اونهاداند. ینم یجز پدر و مادر خودم و شوهرم کس به انیاطراف از»

لاسها و ک ستین یناراحت نباش و مشکل چیگفتند ه بهمدادند.  یفرزندم کردند و دلدار

 )مادراردلان( «هها را با قدرت ادامه بدنیو تمر

 میر( مادر ماجد و ا«)اطرافیان هم خیلی بهم دلداری دادن و باهام صحبت کردن»

ودم خانواده خ ...درک میکنه ]دارای فرزند اتیسم[ مثلا مادرم چون تو شرایط مشابه بوده »

پرخاشگری دارن،  .ها اعصاب فولادین میخوانکه خیلی درک میکنن، میدونین این بچه

درک اطرافیان خیلی مهمه، مثلا اگه خانواده  .ریختگی دارنهمجیغ و داد، شلوغ کاری، به

و درک نمیکرد یا خانواده همسرم مدام مثلا ر یت نمیکردن همسرم شرایطممن منو حما

وشکر ولی خدار .ت مریضه خیلی تحت فشار قرار میگرفتمسرکوفت میزدن که آی بچه

 «اینطور نیست، البته میتونه تاثیر برادرم هم باشه که اونو دیدن و قبلا به این درک رسیدن

 .)مادر سینا(

. بارها خواهر شوهرم به کننیم تیحماکامل  خودم و همسرم از من و نیکان خانواده»

. کار هرینیکان را به عهده بگ تیاستراحت کنم و مسئول یزمان یهداده که  شنهادیمن پ

 اصلاً در کنارم هستند خودماما خانواده  .هکه کمتر در خانه حضور دار طوریهشوهرم 

 .)مادر نیکان( «مونمنباشن من می

 اند:مادران این فرزندان در وهله اول از حمایت عاطفی والدین خود سخن گفته

با  گفتی. مادرم مدادیم یمرا دلدار خیلیمهد کودک بود و  یمرب یمادرم چند سال»

 ازیراف ناط طیو مح رونی. او به ارتباط با بهنیبیم بیبچه آس نیکردن فقط ا یخودخور

 .)مادر کیوان(« داره
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ذارم و یمادر م شیپ وبرم پسرم ر ییم جااکثر اوقات اگر بخوابرمش ها نمیبیشتر وقت»

 .مادر فرید(« )مریم رونیبا دخترم ب

  .)مادر یلدا(« کنهداره، بابامم خیلی کمک میپسرم رو نگه می مامانم مثلاً»

وهران خ ویژهبه .خواهر و دوست صمیمی دیگر منابع حمایتگر مادران دارای کودک اتیسم هستند

ل از هماعی کمتر در مقایسه با افراد متأمجرد با توجه به فاصله نزدیکتر نسلی و تعهدات اجت

 : روندبهترین منابع ارائه حمایت عاطفی به مادران دارای فرزندان اتیسم به شمار می

 رمببم دکتر مثلاً بچه را بخوا .کردخواهرم چون مثلاً مجرد بود یک جاهایی کمکم می»

 )مادر رامیار( « بگذارمپیشش 

  .)مادر مرسانا(« کنمکنم درد و دل میبا دوستام و خواهرام صحبت می»

  هد:دبهره از آن به خوبی خود را نشان میفقدان حمایت عاطفی خانواده والد در زندگی مادران بی

 هم. نه جامعه، نه خانوادحمایتی ندارم و خیلی تحت فشارسفانه من از هیچ کس هیچ متأ»

شم و کم نه حتی همسرم و تمام فشار کار بچه رو خودمه، برا همین خیلی خسته می

رم، حتی کسی نیست یک ساعت بچه من رو نگه داره تا من بتونم به یه کاری برسم. آمی

ایی هتیسم یه زندگی پر از تلاطم و درگیریه بچهواده خودمم دورن، زندگی با بچه اخان

 .)مادر سورنا( «کل زیاد دارنگیرن مشتیسم میکه برچسب ا

 
 برخورداری از حمایت عاطفی خانواده شوهر . 9

جز خانواده والد مادران کودک اتیسم، خانواده شوهر نیز با توجه به ساختار و بافت اجتماعی ه ب

توانند تا حد زیادی در ارائه های رایج حمایتگرانه میویژه ارزشخویشاوندی در ایران و به

 های اجتماعی نقش ایفا کنند. حمایت

ذاشتم پیش اونا کردن دخترم ]فرزند سالم[ رو میاگه خانواده شوهرم کمک می مثلاً»

 ه بار با خانواده همسرم رفته بود خرید ]وقتی[ برگشتن! ]نگفتن[ یاصلاًاما اونا  .موندمی

ین این دونا میرو اسیر کرد! گفتم شم ما .ایه تربیت کردیمادر شوهرم گفت این چه بچه

 .عباس()مادر امیر« موندین!تون باهاش مییکی ،کنترل خودشو نداره ،تسیم دارهبچه ا
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یم. نرفت ریم، حتی با طرف شوهرم قطع رابطه کردیم نزدیک دو ساله اصلاًجایی نمی»

کنه... چون مادر شوهرم چون خیلی اذیت می .ریمطرف خودمم اگه پسرم اصرار نکنه نمی

گفت بیچاره پسرم همش کردن در این مسائل قطع رابطه کردم، هی میت میخیلی دخال

 .)مادر امیر(« شهدرآمدش خرج دکتر می

تیسم نیست . اذارین روشگن بچه عادیه. شما عیب میخانواده همسرم که هنوز می»

  .)مادر ماجد و امیر( «شیطونه!

گذاشتی هرکاری دوست داشته ندازن گردن مادر که تربیتش نکرده، خانواده همسرم می»

نن، کهای خودشون مقایسه میچون با بچه .بکنه، به خاطر همین خیلی رفت و آمد ندارم

رف گن تو باش حآره دیگه می ...خیر دارهأمشکلش رو نگفتم، گفتم فقط ت من هم اصلاً

 مخوب تربیت نکردی، منم راستشو بگ .وری شدهطبرا همین این ،نزدی کار نکردی

ندارم ترحم کنن  تدوس .کننرسه، بفهمن هم دلسوزی میعقلشون نمی ،فهمننمی

 .)مادر یلدا( «نسبت به یلدا

از پس  .کنمیندارم. خودم کار م خانه اجاره م مشکلیچون خانه پدر شوهرم ساکن هست»

 .بربیامموضوع  نیاز پس ا دیپس باه. با من یزندگ یهانهی. همه هزامیهاش برمنهیهز

ا نظرم به کنند. بینم یکمکباره  نیبه من در ا .را قبول ندارند سمیات مهمسرخانواده 

 لیتحم اینهیهز شونکه به خوداین یبرا سخانواد نیاول و تنها نوه ا نوه که کیواننیا

 .)مادر کیوان( «پرسنیرابطه از من نم نیدر ا یسوال یحت نکنن

تری ارائه خانواده همسر حمایت عاطفی مستدامآشکار است که خانواده والد زن در مقایسه با 

داده، امکاناتی چون فرصت همدلی و دلداری، امیدبخشی، نگهداری از کودک مبتلا یا خواهر و 

دارند. در مقابل خانواده شوهر با عدم برادر او برای حفظ بیشتر وقت و انرژی مادر مبذول می

رچالش او، نوعی سوگیری را موجب شدند اطلاع از وضعیت واقعی کودک و نیازها و موقعیت پ

آید. که به مذاق مادران فداکار، حساس، افسرده، مضطرب و خسته این کودکان خوش نمی

شوند. این تصور از غریبگی با فقدان خانواده شوهر غریبگان زندگی مشترک آنان محسوب می

کردن  در نتیجه پنهانکفایتی و سرزنش مادر در تربیت فرزند و احساس اعتماد، صمیمیت و بی

 شود.مشکلات کودک تکمیل می
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 .)مادر بردیا(« ندونیمادرم و خالش م و فقط عموش، مینگفت یبه کس»

 ..نداره. یموضوع اطلاع نیاز ا یکلاً کس .میدونیمسئله را فقط من پسرم و شوهرم م نیا»

 .)مادر کامیار(« دارهدر گفتار  ریخأت کنندیفکر م

د با کردنیرا عنوان م شانیازهایکردند و نیم یکه باز ییهابچه سهیسخت بود مقا مبرا»

ا تفاوت کیوان ر انیاطراف.. بود. انمیعامل فاصله من از اطراف یناراحت نیفرزند خودم. ا

 مگیمحالا  ..من آزاردهنده بود. یموارد برا نیا دنیآوردند. شنیو به زبان م دندیدیم

ورد م نیدر ای واضح با کس ه،نودیموضوع را م نیکه ا ممادر. به جز هدار یمشکل ارتباط

 .)مادر کیوان( «کنمیصحبت نم

که روابط دوستانه برآمده از  آنجا دهندگان حمایت اجتماعی دوستان هستند. ازسومین ارائه

 رسد این منابع حامیان اصلی عاطفی مادران باشند.نظر میبه ،های فردی استانتخاب

به دوستم  .حالم بد شد. نتونستم خودمو کنترل کنم یلیداره خ سمیتکه دکتر گفت ا نیهم»

 .امیار()مادر ک «نستیها مثل هم نسمیترا بهش گفتم. گفت نترس همه ا انیزنگ زدم و جر

 .)مادر کیوان( «ندیم یاز دوستانم مرا دلدار یلیخ»

گ یا یکی رو پدربزر بینمحتی کسی نیست در حد یه ساعتم نگه داره، اینجا وقتی می»

دست دارن، خیلی احساس تنهایی کمک شم، چون اکثراًره ناراحت میآمادربزرگش می

تیسم رو ندارن یه دوست صمیمی دارم اگه کاری درک ا هامون اصلاًکنم، خانوادهمی

 .)مادر امیرصدرا(« گم بیادداشته باشم به اون می

عنوان چهارمین گروه اجتماعی که مادران در زندگی جاری هآشنایان و خویشاوندان درجه دو ب

ایت های ارائه حمشوند که پتانسیلگروه دارای منابعی شناخته میاین  .با آنان در تعامل هستند

 آنهااما حداقل پنداشت مادران این تحقیق نشان داده آشنایان کمترین حمایت را از  .برخوردارند

 دارند.

مسخره  انیاز اطرافبعضی  کنه.یتوجه م بزدن جل غیبا ج ییهاوقتا در جمع یگاه»

 یرفاصله گرفتم که خودخو انیمن از اطراف .ساهوانیات دبهم گفتند بچه یکنند و حتیم

 .)مادر کیوان(« محدود کردم یلیرا خ یافراد نیآمد با چنو نکنم. رفت 
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نست تویکه فرزندم نم یزمان لاًمث .کردیم تیاذ منو انیاوقات واکنش اطراف یگاه»

 )مادر اندیشه(« دادنیواکنش نشان م شبه گرانی، دحرف بزنهدرست 

تونه هنوز مامان بابا هم نمی .گفت بچه شون رو نگاه کنتو مهمونی خاله شوهرم می»

گفت. خیلی ناراحت شدم و باهاش تونست بگه جلوی اونا نمیبگه! در صورتی که می

 .)مادر مرسانا(« بحث کردم

یلدا رفت از بشقاب طرف گوشتش رو برداشت آورد گذاشت تو  .ما رفتیم مهمونی مثلاً»

 گفتم مشکلش ؟جوری تربیت کردیبشقاب خودش، بعد به من حرف زدن که چرا این

یار نرسیده نگفتند درکش تا اون حد نرسیده،  ،فهمهنمی ،دونهنمی ،دست خودش نیست

 .یلدا()مامان « !نیای تونی اصلاًیم ،اینجا

ثر باشد، مادران در وضعیت توانسته در حمایت عاطفی مادران مؤهای آشنایی که یکی از گروه

یرگذار ثداری در تدقیق و تثبیت این امر تأپنمشابه است. پایگاه نقشی همسان، صمیمیت و همذات

ی دو طور خاص مادران دارابهو ها و روایت سایر مادران است. از جمله شنیدن داستان بوده

قابل  هایفرزند اتیسم یا مادران دارای فرزند با شرایط حادتر و مقایسه خود با دیگران از شیوه

را ود خ مادر رامیار دلیل بهبود افسردگی آوری بیشتر است.مل متقاعدسازی خود برای تابتأ

 : نمود عنوان گونهاین

 هه یالبت ه.م تخلیه بشکه آد هشکردن با مادرهای دیگر باعث میآمدن در جمع و صحبت»

نهایی که انگیزه و او ولی مثلاً .کردنتر میتر بودند و حالم را خرابسری از من افسرده

 .(یاررام)مامان  «گذاشتندثیر مثبتی میأربیاتشون از من بیشتر بود خیلی تتج

 
 حمایت خودارزشمندی ب.

روانی به کنشگر بفهمانند او ها یا فشارهای ست که دیگران در دشواریاین حمایت بدین معنا

 د. ها چیره شوهای ویژه خود بر دشواریکارگیری تواناییهتواند با بفردی ارزشمند است و می

. شوهرم کنهیخودش را بهم ثابت م یهمسرم واقعاً خوب و مهربان و در مواقع ناراحت»

گه شه، یا میتموم می ،کنیمگه بابا من که هستم توام هستی حلش میمی .دهیم دیبهم ام
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سال قبل از  ۱من و شوهرم حدود  تونم.شه، تو نباشی منم نمیمحکم باش. تو باشی می

 یلیخ یازدواج در زندگ اول. میسال که باهم ۴۱حدود  یعنی .میازدواج با هم دوست بود

مشکلات حل  همه. بعد از گذشت زمان میمشکل داشت یلحاظ مال از .میمشکلات داشت

. میهست یشاد خیلی ما خانواده .هشیو تمام م هشیمشکل هم حل م نینظرم ا شد. به

ها یختستمام با وجود کنیم مسافرت بریم، حالا به خاطر نیکان روزش کمتره، اما سعی می

 .)مادر نیکان( «هرسیم انیمشکلات هم به پا نیدارم که ا مانیا

 
 حمایت اطلاعاتی ج.

های های دریافت شده اجتماعی از گروهفرد بر حسب حمایتاساس این حمایت آن است که 

رسمی و غیررسمی ضمن برقراری ارتباط و در جریان تعامل بتواند اطلاعات مورد نیاز خود را 

پندارند که اطلاعات درست، دقیق و قابل می دست آورد. مادران عموماًهبرای رفع مشکلاتش ب

ازی و نیز فضای عمومی وجود ندارد. یکی از آنها اعتباری نسبت به این اختلال در فضای مج

 گوید:اش بر روان خود مینسبت به مخدوش بودن اطلاعات در دسترس و اثرات منفی

داغون شدم. اصلاً  یلیخ نترنتیموضوع شدم با مراجعه به ا نیبار که متوجه ا نیاول»

 ید. حتکریافتضاح بود و آدم را افسرده م یلیاطلاعاتشون خوب نبود. اطلاعات گوگل خ

 کلاً نیخاطر همه. بیشیبعد از خوندن اون اطلاعات افسرده م یاگه افسرده هم نباش

مادر ) «دمیمورد در جامعه ند نیدر ا یکنم و اطلاعاتینم گاهن ونیزیگذاشتمش کنار. تلو

 .بردیا(

 د: از نظر مادران همین امر در فضای عمومی نیز سیطره دار

ندارند.  یو مردم شناخت کاف ستیباز ن قدرنیجامعه نسبت به آنها ا دید کنمیم فکر»

و رسانه  یمجاز یفضا ون،یزیلازم است تلوتیسم بدونن. لازمه که جامعه بیشتر در مورد ا

 اریبس سمیدر رابطه با کودکان اوت یارسانه تیکنند. فعال یرسانمورد اطلاع نیدر ا شتریب

 .)مادر نیکان(« کم است

 دهد: مادر آرش ما را به اهمیت حمایت اطلاعاتی از سوی نظام آموزش همگانی توجه می
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نظرم . بههشیم یرساناطلاع شیموضوع توجه شده و کماب نیبه ا شتریب ریاخ یهاسال در»

نی. نه اهمسئله کار کن نیا یرو شتریب دیکه با هآموزش و پرورش ،مایتر از صدا و سمهم

 یع دلدارنو شتریب دیاما با .موضوع صحبت کنن نیها هر روز در رابطه با ارسانه مبگ که

 یهاو شبکه هاتیدر سا لکهب ،یامروز نه در رسانه مل ...میدب ادیکردن را به هم  یو همدل

اما  .کننیم یاز دوستان با من همدل خیلی .هشیموارد پرداخته م نیبه ا شتریب یمجاز

 کننیمصحبت ن هدار سمیتفرزند ا ی کهطیدر رابطه با شراهاشون بچهبار هم با  کی یحت

 یحورمحالت خود کیها . بچههمتفاوتها این بچه طیشرا که آنها را متقاعد کنن که بخوان

عقل آنها کامل  که ی. تا زمانستندیخلاف تصورات ما اصلاً مهربان ندر جهان دارند و بر

. اگر در مورد هچرخیجهان بر محور آنها م کننیو فکر م رنیگینمنظر جامعه را در بشه

 سمیتا انکودککه  یمثال زمان یبرا .شد بهتر بودیصحبت م یها باکودکان عادتفاوت نیا

 نیا طیبدانند که شرا دیآنها با ،هکشیرا از دستشان م لهیوس ای ،کننینم یبا آنها باز

ها به من اما کاردرمان .هبر ادیبه مدرسه ع آرشدوست داشتم  یلی. خهکودکان متفاوت

ند و ندار یکودکان کلام کامل نیاز ا یلی. خهشیطرد م و سرخورده اریبسکه  نددادتذکر 

کنند. البته کم کم کتاب کودکان در رابطه با یصحبت م یصورت کتاباز آنها به یبرخ

ا یمن  سمیتبرادر ا ایخواهر  نیها با عناو. کتابهشیوارد بازار م یسمیتا یهابچه

که  هیعیطب و است نییپا اری. سرانه مطالعه در کشور ما بساستمن  سمیتا یهمکلاس

 یهاوعبه موض دیبا هقرار باش هاگ ه.پردازب سمیتموضوع ا کیفقط به  هتونیرسانه نم

درک  یراب جهینت. درهازبپردنیز  یفعال شیب ایو  ییناشنوا ایدان مثل سندروم یگرید

که افراد چگونه  بده ادیآموزش  ریو در مس هآموزش و پرورش اقدام کن دیها باتفاوت

ر به مهم است که اگ اریاز مسائل بس یکی یهاتفاوت میتفه... رندیها را بپذتفاوت نیا

 کننیکه فکر م یهم دچار خودمحور یآنها در بزرگسال هآموزش داده نش یکودکان عاد

  .)مادر آرش( «شنیم ،ها باشنبه آن هیشب دیهمه با

این فقدان اطلاعات و عدم وجود حمایت ناشی از آن از سوی دیگران، موجب عدم همراهی، 

مداخله غیرضروری، شماتت والدین و در نتیجه استیصال مادران از مواجهه دیگران با رفتارهای 

 است.  کودکانشان شده
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 شو خود هکن جیغ و دادشروع به  یمجتمع تجار ای ابانیساله در خ 8تا  0بچه  کیاگر »

 نین. البته در چستین یعیاما در موارد سن بالاتر طب .است یعیطب بندازه نیزم یرو ور

 تیچرا مامانتو اذ ،پاشو نیبچه از زم نگیم لاًمث .کننیدخالت م گرانید که دمید یمواقع

نش مسئله واک نیگرد شده به ا یهاکه با چشم هنیا انیالعمل اطرافعکس حداقل ؟یکنیم

ها بچه نی. اهآرن معمولاً متفاوتیدر م شونها از خودبچه نیکه ا یی. صداهادنینشان م

 ننتویها نم. بچهدنینشان مصورت اغراق شده به ما خود را به یمثبت و منف جاناتیه

 دیمراکز خرکه در  آمده شیپ اریمن بس یبرا.. .کنن یبندرا درجه شونخود یخوشحال

که طرف  میدار ورمشکل  نیبر مشکل آرش اعلاوه در نتیجهاند. کرده یافراد اعتراض

 غید و جخوایم یزیدر مراکز فروش چآرش  لاً. مثهموضوع ندار نیاز ا یمان اطلاعمقابل

خب من از لحاظ  .هستیاینقطه م کی خکوبیم ای هاندازیم نیبه زم ور شخود و هزنیم

 مو به شوهر نآیم یکه افرادکنم. بارها شده  هیته شیرا برا لهیوس نیم اخواینم یتیترب

 طیو شرا سمیتاما آنها از موضوعات ا م.خریم شمن برای کن هیته ینتوینم هاگ نگیم

. هبد خیلی نیو ا ندیبروز م ور هرسیکه به ذهنشان م یمورد نیندارند. اول یلاعآن اط

آزاردهنده  گرانیدخالت د .دارن یکه کودکانشان مشکلات رفتار ینیوالد یبرا هممکن

دانند و دوست دارند در همه یمشاور و دکتر برجسته م کا یرشون خود لیفام ...هباش

 مگیبه او م هصدا بکنو آرش سر و  میباش یمثال اگر در مهمان یامور دخالت کنند. برا

چه با ب یکه کار ندیواکنش نشان م نطیکه در مح یانیکن، آشنارا کنترل  توآرش خود

آنها  .نسبت به رنگ و صداها حساسن سمیتکه کودکان ا رندیپذب دینداشته باشم. آنها با

 یبه ما برا دیآنها نبا بیارن.شلوغ دوام  یدر جا توننینم یفرزندان نیکه چن رندیبپذ دیبا

 .)مادر آرش( «اصرار کنن شلوغ یهاینومدن به مهماو

د به هیچ درمانی سینا گفته بورفتم، مربی کارنین من داشتم از پله برقی میمثلا فرض ک»

د یه آقایی بع .جوری استفاده کنهه وجه بغلش نگیر حتی اگه گریه کرد بذار یاد بگیره چ

ت عصبی شده، خب اون گفت خانم بچت رو بغل کن بچهوایساده بود اون بغل می

لا و ب که الاداد میبردمش پارک بچه گیر می مثلاًکنم، یا نمیدونه من چرا این کارو می
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دونه من چه گفتن چه اشکالی داره حالا بذار بمونه، خب اون نمیمادرا می .باید بمونم

 .)مادر سینا(« مادونه من تو چه شرایطینمی .گذرونمای رو دارم میپروسه

ت یه بچه رف .ازی کنه دیگهتونه بو بردم پارک، خب نمیرمن یه ماه پیش یلدا  ببین مثلاً»

که  گفت یکی مامانهبعد اون  .مامانه اومد با من دعوا .خورد به دیوارو هل داد یکم  رو

ه م چه مشکلی داره، هیجانیحتی من بهش توضیح دادم بچه .ت رو بگیریباید جلو بچه

ور ججور جاها، باید اینت مشکل داره، نیار اینگفت به ما چه بچه .دست خودش نیست

 این اسماروو عقب موندس  ،تیسم دیوونسکه ابین مردم عادی کنیم، نه اینرو مسائل 

دیگه باید بین مردم جا بندازیم  سای من اوتیسمه خب اینم یه نوع بچهبچه .بذارن روش

 واقعاً .حداقل تو رومون حرفی نزنن یستن.پشتمونم ن جوری برخورد کنیم واقعاًه که چ

 .)مامان یلدا(« برمبردم دیگه خیلی کمتر میپارکی هم که می رویلدا 

ان اتیسم، فشارهای به روشنی فقدان حمایت اطلاعاتی در همان مرحله نخست مواجهه با کودک

های اطلاعاتی سازد. چه رسد به توقع درک شرایط و ارائه راهنماییمادران وارد می زیادی بر روان

در رابطه با کودک اتیسم، سایر فرزندان سالم، و نیز سایر  های مادرانمفید جهت حل چالش

سازد که به آمیزی رها میرو فقر اطلاعات مادران را در شرایط مخمصهاعضای خانواده. از این

 نظر کنند.های حضور کودک در حوزه عمومی صرفناچار از حداقل فرصت

 حمایت ابزاری د.

رد هایی است که فها و دشواریمالی و خدماتی در سختیبه منابع معنای دسترسی این حمایت به

های مادی، عینی و شود. این شکل از حمایت به دریافت کمکمستحق دریافتش شناخته می

در جریان پژوهش در میان این تعداد مادران مشخص شد وضعیت اقتصادی  واقعی مربوط است.

های جاری کودکان اتیسم ضوع هزینههای این کودکان مطلوب نیست و آنان مومعیشتی خانواده

 اند.ای مهم دانستهعنوان مسئلههب

 نهیهز نجایمرکز و ا نیبه ا میاومد یستیبهز قیطر از بود. ادیز یلیدرمان آزاد خ نهیهز»

 .)مادر بردیا( «هست رفت و آمد هم نهیالبته هز داره. یخوب
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الان این مسئله منو  .ها هست بیشتر، کلاسا، تشخیص درست و قطعی نمیدنهزینه»

یه آدمی  تونم برایولی نمی .بخشیدارم بیشتر ببرمش کلاس توان تسردرگم کرده، دوس

 باید های ما که این مشکلات رو دارن حتماًطوریه، بچهمثل ما که کارمون کارگریه این

 دولت حمایت .ها رو نصف کنه برامونهزینه .دولت باید حمایت کنه .تحت درمان باشن

ما کلی داروی اعصاب روان براشون  !مونه که بخوریم؟ه خانواده از کجا بیاره، چی مینکن

ایرانیشم که  .نیست ها خارجیش که اصلاًهزینه ویزیت، و در مورد قرص .گیریممی

ب تهران خوخیلی ها هم که ویزیتشون خیلی گرونه، بخوایم یه دکترتخصصگرونه، فوق

قدر های راه حساب کن ببین دیگه چشه، با کرایهزینش میببریم، نوار مغز بگیریم کلی ه

 .)مادر مهرداد( !«میشه

ت ترین حمایهای بلاعوض مهمبا توجه به وضعیت اقتصادی موضوع کمک مالی به ویژه کمک

کدام از زنان از حمایت همه هیچ ها شود. با اینتواند مشمول این خانوادهابزاری است که می

آوردن امکانات و یا کمک مالی از سوی خویشاوندان، دوستان معنای فراهمابزاری غیررسمی به

اند. در عوض به کررات موضوع بیمه و آشنایان برای درمان و بهبودی کودکشان سخن نگفته

 اند.سخت آن اشاره داشته فراینددرمانی را مطرح و بر اهمیت آن سخن رانده و به 

 .دهیپوشش م مهیتومان ب ونیلیسقف سه تا چهار م. در سال است دانا یلیتکم ما مهیب»

 .)مادر بردیا( «داده یمبلغ هیتا  میکرد نهیهز یسخت و افتضاحه. آخرش کل یلیاما خ

ه خوان ییگفتن م .بخشی تحت پوشش بیمه نیستتوان .تحت پوشش بیمه نیستیم»

 .)مادر مهرداد( «خبری نیست ولی فعلاً ،کننبکارایی 

 هزار تومان. پنج عدد آمپول ستیو دو ونیلیحدود پنج م .است ادیز رایدکتر بس نهیهز»

هزینه . هشیاش منهیدادند و هر کدام حدود چهارصد هزار تومان هز شدقت تمرکز به

 یهامتیق ی. جلسات گفتاردرمانمیاآمدهها برنهیاز پس هز . فعلاًهادیز خیلی داروهایش

ی لیخ اما .میدار یلیتکم مهیهزار تومان. ما بصد و چهل  تاشصت  یروز .داشت یمتفاوت

ان به توم ونیلیدر سال کلاً حدود دو م یلیتکم مهی. بکنندیها را پرداخت منهیهزسخت 

 .اردلان( )مادر «کند یما کمک م
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ط به مربو شتریها بنهیهز نیا .اوایل ما خیلی هزینه کردیم. آورهسرسام که واقعاًها نهیهز»

یم کامیار را ااگه بخو، کنهیبهمون کمک می تا حدودی ستیبهز .شهیم هاو کتاب لیوسا

 یحدود س نجایا، اما شهیم نهیتومان هز ونیلیم کیحدود  میببر یخصوص یهاکلاس

ساعت صد هزار تومان  میاز هر ن گهید یهاکلاس. شهیم نهیصد و پنجاه هزار تومان هز

 یهاکلاس میخاطر کرونا مجبوربه ...یکاردرمانی، گفتار درمان یها. کلاسشهیشروع م

 میکنیم تیریمخارجمون را مداما . شهیم نهیسنگو  ادیما ز یهانهیو هز میریبگ یخصوص

 . امیار()مادر ک« میستیشکر مستأجر ن خدارو بازم. میها را جور کنپول کلاس میتا بتوان

 ردمبیم یو گفتاردرمان یکه آرش را به کاردرمان یبار نیاست. آخر ادیزخیلی ها نهیهز»

 دانمیاما م .میااستفاده نکرده یلیتکم مهیبا تومان بود. م ونیلیم ۹ماهانه حدود  نهیهز

درصد از آن را  ۹2و حدود  برندیم یلیمه تکمیبه ب یاجلسه نامه ۴2از  بعدها خانواده

 ی. پاهانشیعضله م یبه مرور دچار کوتاه سمیتا یهااز بچه یاریکند. بسیتقبل م مهیب

از  یاریبسو است  ادیها زنهیدارند. هز یطب یهابه کفش ازیو ن هشیآنها دچار مشکل م

ی درمانو کودکان خود را به کار و گفتار کنند نیمأرا ت نهیهز نیتوانند ایها نمخانواده

 .)مادر آرش(« ببرند

 
 گیریتیجهبحث و ن

ای از مادران پنداشت مستدام و پایداری از حمایت اجتماعی همسر نشان داد عدهمطالعه حاضر 

خود دارند. این حمایت در قالب حمایت عاطفی با درک شرایط آنان و توجه و ابزار همدلی با 

رزند بخشی فهمه بذل منابع اقتصادی به امور جاری درمانی، توان شود. با اینایشان شناخته می

ن پنداشت است. لذا مادران برخوردار از حمایت اجتماعی همسر، مادرانی هستند اتیسم بنیان ای

شان از سوی شوهر به رسمیت داری نقش والدگریکه عاملیت آنان در همراهی کودک و عهده

های خستگی که کم نیز نیست به هواداری شوهر دلگرم هستند. با توجه شناخته شده و در بزنگاه

شوهران در خانه، این زنان مانند سایر همتایان البته نابرخوردار از حمایت به قلت اوقات حضور 

داری وظایف نقش فرزند با نیازهای خاص را به دوش عاطفی شوهر همچنان بار سنگین عهده

آفرین و امیدبخش است. نکته مهم آن شده برایشان شوقاما احساس حمایت دریافت .کشندمی
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ای ای همچون تدارک سفر، هدیههای عاطفی ویژهران درباره کنشکدام از این ماداست که هیچ

ای هاند و یا حتی از واژه قدردانی یا معادلخاص یا برگزاری مناسبتی برای قدردانی سخن نگفته

 اند. آن استفاده نکرده

 شان همچنانهمسران و اندبهرهمادرانی هستند که از موهبت حمایت شوهر بی ،در سوی دیگر

لذا هم فرصت کمی برای  برند.میسر ز انکار و عدم پذیرش موضوع اختلال فرزندشان بهدر فا

محور نگهداری و انجام رغبتی به شیوه مراقبتدر همان فرصت و هم گذراندن با فرزند دارند، 

کنند، تمایل و وقتی خاطر اختلال رفتار کودک نکوهش میهدهند. مادر را بتمارین نشان نمی

اهی فرزند در مراجعات هفتگی درمانی ندارند و برای بذل منابع مالی خانواده به فرزند برای همر

اصل حنگری تخصیص آن به اعضای خانواده، بیبه دلایل مختلف از جمله ضیق منابع و آینده

سازند. هر دو نشین میبودن روند درمان و مانند آن پنداشت عدم همراهی را در ذهن همسر ته

روح حاکم بر رابطه زوجین  ،اما .های گذرا و مقطعی ناقض امر بروز دهدکنش دسوی طیف شای

های متفاوتی از حمایت ممزوج از یک صورت کلی مشخص است. حتی کسانی که گزارش

در کنه ماجرا بر همراهی یا مقاومت شوهران در پذیرش موضوع  ،اندشان داشتهعاطفی همسران

 داری وظایف نقشی متمرکزند.و نیز عاملیت مادران در عهده

ها با پیچیدگی زندگی زوجین دارای کودک اوتیسم مواجهیم. همچنین ما در خلال نقل قول

رسد این امر با عواملی چون وضعیت اشتغال سرپرست خانوار و منابع درآمدی، تعداد نظر میبه

ده در تعویق افتاهای به فرزندان، رابطه زوجین مرتبط است. فقدان فراغت فرحبخش، خواسته

برابر واقعیت مبرم زندگی کودک اتیسم، سرخوردگی، افسردگی و خشم، اختلال در رابطه 

مراه داشته هثیرات مخرب خود را بر رابطه زوجین بهزناشویی و غیبت حمایت اجتماعی، تأ

(، محتشمی و همکاران ۴۹۳۱)های پژوهشی پیشین از جمله شجاعی است. این امر بر یافته

س ( و مک اولفی و توما02۴2واسیلوپرو و نیسبت )، (02۴۱صالحی و همکاران ) (،۴۹۳8)

ارند، برخوردنظر از امنیت مالی کافی صحه گذارد. همچنان که دیدیم حتی زوجینی که به (02۴5)

 اند.به فراخور التهاب در رابطه را تجربه کرده

ان است که به تناسب نزدیکی شحمایت عاطفی خانواده والد زن دومین اصل حامی در زندگی

عنوان هب اما عمدتاً ،سازد. در نقطه مقابل خانواده والد شوهرجغرافیایی، مادران را برخوردار می
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شده و با عدم ارائه حمایت عاطفی کافی، مقایسه ناشایست کودکان زندگی مادران شناخته دیگری

عامل را با کفایتی، حداقل تادر به بیسالم و اتیسم، فرافکنی اختلال به امور تربیتی و سرزنش م

ا این در رابطه مشابهی ب گر قلیلی هم وجود دارد. اقوام نیز تقریباًمادران دارند. البته موارد حمایت

های این مادران کاری، کاهش تعامل، عدم شرکت در مهمانی از جمله راهبردمادران هستند. پنهان

 و ساراسون پی دارد.انزوای اجتماعی آنان را دراست که در نهایت به شکل طرد خودخواسته، 

 یخطرناک بسیار تواند پیامدهایفقدان شبکه روابط اجتماعی می ( نشان دادند022۴همکاران )

 منفی صورتبهرا  شانشخصی عملکرد و زندگی و کیفیتباشد بهزیستی این مادران داشته  برای

هایی است که این مادران در ترین پدیدهاز مهمدهد. انزوای اجتماعی یکی  قرار تأثیر تحت

( دریافتند فشار روانی فزاینده ۴۹5۳) همکاران و که ریاحی طورکنند. همانزندگی خود تجربه می

ی ترین پیامدهاهای روان تنی از مهمپذیری سلامت جسمی و روانی و ابتلا به بیماریو ریسک

 .این وضعیت است

آوردن امکانات زیربنایی آموزشی، سوی مادران در شکل فراهمحمایت ابزاری درک شده از 

هت شهرهای اصلی به جست. با تمرکز این امکانات در کلان، اما کافی نیدرمانی دولتی شایسته

 تعداد کثیری داری مسئولیت از سوی مادران عملاًهای عهدهنقل و نیز سختیوهزینه بالای حمل

عنوان هیابند. هرچند بیمه تکمیلی بدسترسی بدان را نمی از کودکان نیازمند، توان و فرصت

ا هاما فرایند بازپرداخت هزینه ،گرفته شده نظرزاری از سوی قانونگذار درسازوکار حمایت اب

بر و با پوشش نسبی است. لذا موضوع حمایت ابزاری باید از طریق تدوین و تصویب زمان

مین رفاه اجتماعی کودکان و روزمره در جهت تأ نطبق با نیازهایقوانین اجتماعی اقتصادی م

 مادران محقق شود. 

ترین سطح ممکن است. آنان هم در حمایت اطلاعاتی ابرازشده از سوی مادران در پایین

شان مجاری اطلاعاتی معتبر و روشنی در دسترس نداشتند جریان مواجهه با اختلال اتیسم فرزندان

ای ص زودهنگام و یا سردرگمی در تشخیص معضل عدهو از جمله همچنان موضوع عدم تشخی

شود. و هم جامعه را فاقد اطلاعات لازم در درک و پذیرش و همراهی خود از آنان محسوب می

یابند. مواجهه دیگران با رفتارهای فرزندشان فشار مضاعفی بر روان در قبال امور فرزندشان می

ز اندک امکانات قابل دسترس در حوزه عمومی آنان وارد ساخته و به ناچار خود و کودک را ا
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ویژه آموزش و پرورش باید بر اساس نهادهای مرتبط به و سازند. رسانه ملیمحروم می

و اشند ببیشتری داشته  اهتمامرسانی در خصوص این اختلال هایی نسبت به اطلاعدستورالعمل

ودکان وجه همت خود قرار دهند. فهم و پذیرش تفاوت کودکان را در میان جامعه بالغان و نیز ک

رسانی نیازها و شرایط این کودکان و همراهی و همدلی و اشاعه اخلاق مراقبت در گروی اطلاع

ازی سهای مبتلا به اتیسم در قالب برنامهها و مشکلات بچهشان است. طرح ویژگیهایخانواده

دات ویرگری( و نیز تولیتصدر بخش محتوا و تدوین کتب درسی و کمک درسی ) تلویزیونی،

وع موض دربارهشان هایآموزان و خانوادهپذیری بیشتر دانشکانون پرورش فکری موجب جامعه

شان است. سازی پذیرش این کودکان و درک وضعیت مبرمشده و گامی مهم در جهت فرهنگ

والد های های حل بحران باید هم برای والدین و هم خانوادهآموزش مهارت همچنین موضوع

ایشان در دستور کار قرار گیرد. تدوین قوانین حمایتی در سطوح کلان و میانه و نیز تصویب 

های سیاستگذاری اجتماعی فرهنگی جهت انجام مداخلات تخصصی با توجه به شرایط پروتکل

عنوان همراهان همیشگی کودک اتیسم از دیگر راهبردهای تخفیف رنج و بهبود کیفیت همادران ب

 شود. مادران محسوب میزندگی 

از ها های فرهنگی اجتماعی شهرداریریزی در نهادهای نیمه خصوصی، بخشبرنامه

های غیردولتی در جهت طرح وضعیت این سراها گرفته تا سرای محله و نیز سازمانفرهنگ

حمایت عاطفی   ورداری آنان از حمایت اطلاعاتی وهای مادران در برخکودکان و نیز چالش

های در نظر گرفتن نیازهای مادران دارای کودک اتیسم در برنامه ،سودمند خواهد بود. همچنین

ای آنان هگذاریتواند به سرمایههای تولیدی میمسئولیت اجتماعی صنایع کلان و خرد و شرکت

مند سازد. ی بهرههای ابزارهای این کودکان را از حمایتجهت داده و از جمله مادران و خانواده

سازی متمرکز درباره شرایط این کودکان و این توجه بخشی تا اندازه زیادی منوط به فرهنگ

 .شده مادران آنان استهای اجتماعی دریافتنیازهای مبرم و وضعیت حمایت
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