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 مادران دارای فرزند اتیسم  تجربه استیگما و هویت مخدوش

  سینا توکلی ،  نخا، کیانا تقی شمیم شرافت ، شیرین احمدنیا

 59/5/19: تاريخ پذيرش  91/8/19: تاريخ دريافت

 چکیده 
ها همواره  آن یها است که افراد مبتلا به اتیسم و خانواده یا داغ ننگ برچسب بدنام کننده

پدر دارای فرزند اتیسم در  ۰۲مادر و  ۰۲در این تحقیق با . شوند یا آن مواجه مدر جامعه ب
زندگی  ی ها از افراد درباره در این مصاحبه. عمقی انجام شده است یها شهر تهران مصاحبه

روزمره، اوقات فراغت در خانه، خانواده و جامعه، حضور در اماکن عمومی و سبک زندگی 
دران تحقیق در داخل خانواده خود، در میان بستگان، دوستان و در ما. ها سؤال شده است آن

همچنین . اند جامعه در میان افراد غریبه داغ ننگ بیشتری را نسبت به پدران گزارش کرده
. اند اتیسم تجربه داغ ننگ یکسانی داشته ی دهنده یصهر دو در مواجهه با پزشک تشخ

کلامی، مسخره  یها اند، زل زدن، برچسب جه شدهکه افراد با آن موا ییها بیشترین داغ ننگ
همچنین زنان بیشتر از مردان . سالان و همسالان فرزندان بوده است کردن از جانب بزرگ
همچون گریز از موقعیت، رشوه هایی  یعلاوه بر این مادران استراتژ. اند برچسب زننده بوده

فرد خود  منحصربه های ینار استراتژدر ک را دادن به فرزند، انزوا، پرخاشگری و آگاهی بخشی
 .اند اتخاذ کرده

 ، برچسبفردی های یداغ ننگ، اتیسم، مادران، استراتژ :واژگان کلیدی
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 مقدمه
زن و /زیبا، مرد/زشت یها ، دوگانهکنند یدر جامعه با توجه به آنچه اکثریت حکم و به آن عمل م

حتی در برخی  تواند ید افراد شکل گرفته است و ماین هنجارها در میان خو. شود یبهنجار ساخته م/هنجار
 توانند یم ها یشهها و کل بگذارد؛ بنابراین هنجارها، ارزش یرتأث هایشان نیز یمو تصم گذاران یاستمواقع بر س

شغلی فرد و در سطح کلان در  های یتدر سطح خرد در تعاملات افراد، در سطح میانه در موقع
 .یرگذار باشندتأث اه یگذار و قانون گذاری یاستس

« ییها آن»و « مایی» یها کرده و گروه یگذار دیگران را ارزش ،افراد بر اساس هنجارهای اکثریت
همچون معلولیت، اقلیت قومی و زبانی، استفاده یی ها بر این اساس افرادی که دارای تفاوت. کنند یدرست م

نتایج اجتماعی، سیاسی،  تواند یم نگرشیچنین . گیرند یقرار م «دیگری»در گروه هستند، ... از مواد مخدر و
ها ممکن است دائم در معرض قضاوت خود پیش  آن. اقتصادی و روانی بر افراد برچسب خورده داشته باشد

 .از قضاوت دیگران قرار گیرند و احساس کهتری و دوم بودن داشته باشند

 مسئلهبیان 
ها  آن. ان مسئولیت مراقبت از فرزندان را بر عهده دارندمطابق با هنجارهای جامعه مادران نیز بیش از پدر

پدران . هستند ای کننده یینت فرزندان دارای نقش تعیازآن در خصوص ترب و پس آورند یفرزندان را به دنیا م
مثال یکی از مادران مورد مصاحبه  عنوان به. اند شده یرپذ مادران جامعهبا تصور چنین نقشی برای  عموماًنیز 

تربیت فرزند با من است و  یتام مسئول من مادر یک پسر اتیسم هستم، وقتی در خانه»: گوید یم چنین
و پدری نیز « .ام کرده یتترب چنین ینمن فرزندی ا. وقتی در خیابان هستم من آن فرد مسئول هستم

 آورم یرا در م ، این وظیفه خانم من است، من هم خرج خانهدانم یمن کار خانه را وظیفه خود نم»: گوید یم
، او مسئول رفتارهای فرزندم است، این امری کند ییشترین زمان را در خانه با فرزندم سپری مب خانمم
زمان خود را  تر یشاز مادران انتظار دارند تا ب»نیز به طور معمول  ساختارهای جامعه« .است و طبیعی واضح

پدر که ». (  ۰: 88 ۰ فیگز،) .«ند رها کنندبه فرزند اختصاص داده و یا شغل خود را برای پرورش فرز
زمان خود را  تر یش، ب( ۰: 3۰ ۰میرزایی، ) .«شود یآور خانواده شناخته م همواره مطابق با قانون نیز نان

؛ بنابراین مادر نسبت به پدر کند یبیرون از خانه سپری کرده و امور خانه و فرزندان را به زن واگذار م
 .مواجه شوداتیسم پیش روی فرزند  یها ه با چالشدارد ک تری یشاحتمال ب

یرعادی و ناپسند در خصوص غی ا نکتهبدنی و یا در اشاره به  علائمدر گذشته به  ۰اصلاح داغ ننگ
رود اما بیشتر به  یمامروزه نیز داغ ننگ به همان منظور گذشته به کار ». شد می وضعیت اخلاقی فرد گفته

داغ ننگ تنها به فرد » (.۰1: 81 ۰، ۰گافمن. )«بدنی ناشی از آن علائمتا به  خود رسوایی و ننگ اشاره دارد
 .«و به عنوان یک مسئله اجتماعی باید مورد توجه و مداخله در سطح جمعیت قرار گیرد شود یمحدود نم

همچنین داغ ننگ به عنوان یک وضعیت نامطلوب در جامعه موجب ». (4 : 83 ۰ ،نجومی و همکاران)

ـــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ــــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ــــــــــــــ ــــــــــــ ــــــــــــ  ـــــــــ
1 stigma 

2 Goffman 
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حیدری و ) .«شود یانگاشته شدن فرد و مخدوش شدن هویت وی م ارزش یارزش و ب دن، کممتمایز ش
 .شود یعنوان دیگری شناخته م فرد در جامعه با برچسب خویش به که یطور به (۰۰8:  3 ۰ همکاران،

 کند و یمکه در سه سال اول زندگی فرد بروز پیدا  است یشناخت عصبرشدی ـ  اتیسم نیز اختلالی
 ی دهنده نشان ،الگوهای تشخیص». کند یاجتماعی و ارتباطی فرد را مختل م یها گسترش مهارترشد و 

در هر  یرطبیعینوعی اختلال رشدی است که با نقص در رفتارهای ارتباطی و کلامی و وجود الگوهای غ
از سایر  این اختلال در افراد مختلف علائم متفاوتی دارد و برای جداسازی آن. شود یدو زمینه مشخص م

. (1۰: 3۰ ۰ صمدی،) .«گیرد یمورد استفاده قرار م« ۰اختلالات طیف اتیسم»اختلالات، اصطلاح 
روابط اجتماعی و  اختلال درهمچون ی را فرد منحصربههای  یژگیاختلال ودارای این  افراد که ییازآنجا

 شود یمیشان زده ها انوادهخیا  ها آنیی که بر روی ها برچسب دارند، ازحد یشصحبت نکردن تا هوشمندی ب
 .متغیر باشد تواند ینیز م

کنند اما فرآیند پذیرش و اقدام به درمان توسط  یمدر ابتدای کودکی خود را آشکار  عموماًاتیسم  علائم
یعت اختلال اتیسم و عدم طبظاهر عادی افراد دارای اتیسم، ». یر همراه استتأخبا اندکی  معمولاًوالدین 

آورد که در آن  یمی این افراد به وجود ها خانوادههایی را برای  یتموقعمورد این اختلال آگاهی جامعه در 
 به صورهای برچسب زننده  یتموقعدر مواجه با  عموماًوالدین »(. 1۰:  ۰33، ۰گری) .«خورند یمبرچسب 

گری، ). «ی مشترک در میان والدین است عمدهاما احساس انزوا ویژگی ؛ دهند یممتنوعی واکنش نشان 
ای  یمنفیرات مستقیم درونی شدن داغ ننگ در وابستگان فرد برچسب خورده پیامدهای تأث»(. ۰۲1: ۰۲۲۰

. «آورد یمو جداسازی اجتماعی با خود به همراه  نفس اعتمادبهچون احساس خجالت، افسردگی، کاهش 
. «اند شدهیر پذ جامعهخود  ی مراقبتیها نقشدر این میان مادران که با »(. 4: 88 ۰دهنوی و همکاران، )
های  یاستراتژبیش از پدران در معرض مواجهه با برچسب قرار دارند بنابراین ( 1 ۰: 84 ۰تانگ ، )

 .کنند یمی نیز نسبت به پدران اتخاذ تر متنوع

 ضرورت تحقیق
نیایی که با ، دکنند ی، دنیایی جدید را تجربه مخود تشخیص اتیسم را گرفتند والدین برای فرزند که یهنگام

ما با رشد پسرم ما هم بزرگ شدیم، « :اشاره کردکه پدری  چنان ،رشد فرزند رشد والدین را نیز به همراه دارد
بینی  یمرا  ها آندنیای  که یزمان. متوجه شدیم که با شخصیتی متفاوت مواجهیم کم کم. هم رشد کردیم

زنان و مردان، با تحصیلات  .«های سخت یهتنب ، حتی بعد ازاند مهربانو  باگذشتشوی که چقدر  یممتوجه 
در این میان نقش پزشک، خانواده و . شتندو طبقات اجتماعی متفاوت تجربه متفاوتی از اتیسم فرزندان دا

. همسالان و مردم غریبه در کوچه و خیابان را نباید نادیده انگاشت یها اتیسم، گروه دارای بستگان فرزند
رت ظاهری قابل تشخیص است، اتیسم در ابتدای امر و در ظاهر در اکثر مواقع صو برخلاف معلولیت که به

با آشکار شدن اتیسم . پنهان کرد ها یبهگاهی آن را از بستگان یا غر توان یبنابراین م دهد یخود را نشان نم
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1 Autism Spectrum Disorder (ASD) 

2 Gray 
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خواهران و  ها و تعاملات والدین با سایر بستگان دور و نزدیک و یا رابطه در معاشرت تواند یمآن داغ ننگ 
 .باشد یرگذاربرادران فرزند اتیسم و ارتباط همگی این افراد با اعضای جامعه تأث

 اهداف تحقیق
، افرادی شوند یاتیسم با آن مواجه م یها است که خانواده ییها در این تحقیق هدف بررسی انواع برچسب

 .با اتیسم است شدن خانواده هنگام مواجه های یو استراتژ زنند یها را م که این برچسب

 تحقیق یها پرسش
 در چیست؟ شوند یها مواجه م که مادران و پدران با آن ییها تفاوت برچسب .۰
 از والدین بیشتر در معرض برچسب هستند؟ یک کدام .۰
 ؟زنند یفرزند اتیسم برچسب م خود اتیسم و دارای فرزند چه کسانی به خانواده . 
 شدن با برچسب چیست؟ هنگام مواجهاتیسم  ی دارای فرزندها خانواده های یاستراتژ . 

 های اتخاذ شده چیست؟پیامدهای حاصله از پدیده برچسب زدن و استراتژی .1

 مبانی نظری
« شده یعبرای هویت ضا یشیاند داغ ننگ، چاره»سخن از داغ ننگ بدون یادآوری اثر کلاسیک گافمن 

 یها امروز جلوه و مسیحیت ،ن باستانوی پس از بررسی تاریخچه داغ از زمان یونا. نماید یخالی از معنا م

داغ ننگ بر . را بررسی کرده است« متفاوت»مختلف  یها ها بر افراد و گروه طی زمان یزن مختلف برچسب

. سازد« دیگری»گروهی را عادی و گروه مقابل را  تواند یم...( زن، معلول، معتاد و)پیشانی انسان متفاوت 

دهد  ی، روابط متقابل و در واقع ذیل کنش متقابل نمادین خود را بروز ماه یشهداغ ننگ به تعبیر گافمن از کل

 (.81 ۰گافمن، )

. و سپس اطرافیانی که با وی در ارتباط هستند خورد ، ابتدا خود فرد برچسب یزن در فرآیند برچسب

رد درونی اند که تعامل اجتماعی با فرد برچسب خورده برچسب را در ف کرده اشاره( ۰383) ۰کروکر و میجر

از برچسب در میان  ای یشهدر واقع طی فرآیند داغ ننگ ابتدا کل. شود یو موجب پذیرش در او م کند یم

سپس قضاوت غلط . اذهان جامعه وجود دارد، آنچه توسط اکثریت افراد به عنوان ناتوانی شناخته شده است

 یتار افراد اثرگذار باشد و درنهابر احساسات و رفت تواند یکه م گیرد یدرباره فرد داغ خورده صورت م

 کند یدر اینجا قدرت مداخله م. که اقدام واقعی علیه فرد است گیرد یصورت م« دیگری»تبعیض علیه فرد 

از ) نمایند ی، رخ مگیرند یروابط قدرت زمانی که افراد با دیگران در تعامل قرار م. دهد یو خود را نشان م

متوجه تفاوت خویش با سایرین  یگرانیند ابتدا فرد در مقایسه خود با ددر این فرآ(. جامعه گرفته تا دولت

 .شود یشروع م یزن و بعد فرآیند برچسب شوند ی، سپس دیگران از وجود داغ ننگ آگاه مشود یم

ـــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ــــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ــــــــــــــ ــــــــــــ ــــــــــــ  ـــــــــ
1 Crocker & Major 
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برای همگان محسوس است،  امر باشد تفاوت اعتباری یداغ ننگ ب ،داغ ننگ فرد که ینحال بسته به ا
باشد، امکان استتار عنصر تفاوت  اعتباری برای فرد وجود داشته یاحتمال ب که یرصورتهمچون فلج پا، اما د

طوری ایفای نقش ( مطرح گافمن های ییکی از تئور)در فرد وجود دارد و وی باید در فرآیند بازی نقش 
 (.81 ۰گافمن، )کند که دیگران متوجه قضیه نشوند 
بودن « دیگری»که این  دهند ینشان م ۰(۰388) و فوکو( ۰۲۰۰) ۰برخی آثار همچون آثار باتلر

مقابله با برچسب وجود  یها اگر آگاهی از راه. با مقاومت فرد برچسب خورده نیز همراه باشد تواند یم
هستند و دیگر احساس « عادی»که مانند دیگران  کنند یها در مقابل دیگران ثابت م داشته باشد، آن
 .کنند یغریبه بودن نم

، مقاومت گذارد یجا قدم م طور که قدرت به همه همان. پردازد یبه انواع قدرت در جامعه م (۰341) فوکو
صورت فردی یا  افراد ممکن است مقاومت خود را از طریق خشم، به. متغیر باشد تواند یجامعه مدر نیز 

مختلفی  یها ز راههمه ما باید خود را اشود که  ییادآور م وی .سازی بروز دهند یگروهی و یا با خود قربان
بر این اساس خودهای ما همواره در حال  .شویم یبیابیم و ما با هویت خود هنجار سازی و یا مجازات م

فوکو، )شدن و بازساخته شدن هستند، بنابراین ما با یک خود تعریف شده و ثابت مواجه نیستیم  ساخته
و علیه ما کار  کند یزبان کار م. ایم دیده یبآسمعتقد است ما توسط زبان  (۰334) باتلر(. ۰۲۰۰ باتلر،. ۰388

؛ گیرد ی، این اولین آسیب زبانی است که خود یاد مخوانند یخاص م ییها زمانی که ما را با نام. کند یم
بر این باورند که سوژه بودن در یک گفتمان همچون گفتمان  ها در نظر گرفت که آن توان یاین مربناب

مختلف،  های یتنوع برچسب با توجه به افراد مختلف، جنس. و گفتمانی استتمرینی . برچسب دائمی نیست
توسط فرد برچسب خورده به صور مختلف با  تواند یو م استمختلف متفاوت  یها جوامع مختلف و کودک

 .رو شود مقاومت روبه

 ی تحقیق یشینهپ
 وبرداشتند،  یدایز کشورها تأکر روزگاری که دورکیم و مارکس بر بسترهای ساختاری یا روابط طبقاتی متمد

وی آیین کالوینی مبتنی بر توشه . مذهب. اقتصادی، اجتماعی کشورها یافت یها عاملی دیگر در تفاوت
مدار و آیین هندوی مبتنی بر تسامح و مدارا مقایسه کرد و تفاوت  ارزش یوساندوزی این جهانی را با کنفوس

است، بسترهای  یروانی داغ ننگ نیز در اینجا موردبررس یها بهآنچه بیش از جن(.  8 ۰ ،وبر)را تبیین کرد 
 توان یدرواقع نم. است یرگذارمتقابل افراد تأث یها درون جوامع است که بر کنش یها اجتماعی و ارزش

بر این اساس جنسیت، . برای همه جوامع یک نسخه از داغ ننگ و یا کنش متقابل اجتماعی انگاشت
باید در بررسی  ( ۰۲۰،  ورنر و شولمن)فرهنگی  یها جتماعی و حتی تفاوتا یها قومیت، دین، ارزش

که افرادی که نیازهای خاصی  کند یدر فلسطین فرهنگ اسلامی چنان ایجاب م. برچسب موردنظر باشند

ـــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ــــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ــــــــــــــ ــــــــــــ ــــــــــــ  ـــــــــ
1 Butler 

2 Foucault 

3 Werner & Shulman 
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 ،دارند، برای مثال آنچه پزشک یتر پزشکان نسبت به هنجار قدرت کم. موردتوجه قرار گیرند تر یشدارند ب
همچنین سنت ایجاب . شود یتعبیر مدر فرزند  ییگرا درون نوعی برای خانواده دهد، یمشخیص ت اتیسم

 (. ۰۲۰، ۰پریشدبابناه و )مقصر شمرده شود  تر یشکه مادر برای این اختلال ب کند یم
، ۰کنگ یی و گرین کر)د کاربرد دار« مادران یخچالی»هنوز در برخی موارد تئوری  نیزدر کره جنوبی 

در کره نیز مانند . مادران در ایفای نقش مادری پیوند خورده است یکار تیسم با کماو تشخیص ( ۰۲۰۰
اما با  ،خانواده گسترده رواج داشت، فرهنگ مراقبت و همدلی نفوذ داشتساختار فلسطین تا زمانی که 
نیز  ها یسنتاین فرهنگ نیز دستخوش دگرگونی شده است و برخی از  یا هسته یها افزایش تعداد خانواده

 .یابند ی، کم شدن روابط عاطفی و افزایش اشتغال زنان میا حتی علت رواج این اختلال را در خانواده هسته
در  دست ینبسترهای بومی این کشور بر اختفای مسائلی ازا( ۰331،  راگورام و همکاران)نیز در هند 

 .دارند یرجامعه تأثاعضای بین 
اجتماع و  یها ایران مشترک است نقش ارزش ، دردر این تحقیق آنچه در فلسطین و چین و هند و

در فلسطین ایدئولوژی جمع گرایانه و رفعت محور اسلامی، در چین و کره تفکر . سنت در جامعه است
شدن خود فرد با برچسب و مواجهه  بر نحوه مواجه وجمع گرایانه هند های یینو در هند آ یوسیکنفوس

 .شود یتر دیده م آنچه در غرب کم. دنیی داربسزا یردیگران با آن تأث
خاص برچسب  یها که اتیسم به صورت خاص دارای جنبه کند یاشاره م(  ۰33)اما در استرالیا گری 

ظاهر فیزیکی عادی . ۰. به خاطر طبیعت در هم گسیخته سندرم اتیسم. ۰: دلیل  به  ،خوردن است
 .ربوط به طبیعت اتیسمفهم م.  کمبود دانش عمومی و .  .فرزندان اتیسم

 یراند که علاوه بر فرد برچسب خورده اطرافیان او نیز تحت تأث در ایران نیز تحقیقات نشان داده
به این  م داونوردر بررسی مادران فرزندان دارای سند( 88 ۰)دهنوی و همکاران . گیرند یاستیگما قرار م

مان و آموزش فرزندانشان درگیرند، بنابراین آنان که این مادران هستند که در فرآیند در اند یدهنتیجه رس
شوهران سر کار  که ییهمچنین ازآنجا. کنند یرا تجربه م تری یشسرکوب عاطفی و اختلالات فردی ب

 یها ها ازجمله دغدغه آینده فرزندان و وابستگی فرزند به آن. مسئول فرزند هستند تر یشهستند، مادران ب
برای خود را تقدیر  آمده یشگاهی وضعیت پ یمادران موردبررس بر این، علاوهاست،  یمادران موردبررس

 یها تر در مجامع و مکان کم شود یانزوا از دیگر معضلات این مادران است که موجب م. اند الهی انگاشته
 .عمومی حضور یابند تا از داغ ننگ فرار کنند

بر افرادی که دارای معلولیت جسمانی  درباره داغ ننگ( 3۲ ۰)عبادالهی و دیگران  ی کها در مطالعه
ها، توهین و ترحم، نگاه خیره در مواجهه با  اند، عوامل اجتماعی داغ ننگ زننده شامل برچسب انجام داده

افراد سالم و جامعه نسبت به معلولیت  یها ها نگرش مطابق با تحقیق آن. اند شده ییافراد عادی شناسا
در زندگی  بار یکدر این تحقیق حداقل  یافراد معلول موردبررس. دشو یموجب برچسب خوردن این افراد م

ـــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ــــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــــــــــ ـــــــــــــ ـــــــــــــ ــــــــــــــ ــــــــــــ ــــــــــــ  ـــــــــ
1 Dababnah & Parish 
2 Kang-Yi & Grinker  
3 Raguram 
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از ترحم و دلسوزی تا تحقیر و توهین به  یا ها در طیف گسترده اند و برچسب تجربه برچسب خوردن داشته
اند و نشان  ها نیز پرداخته ها همچنین در تحقیق خود به بررسی نقش رسانه آن. افراد اطلاق شده است

 .اند منفی نسبت به معلولیت نقش داشته های یشهها در بازتولید کل رسانه اند که داده
استیگما به بیماران روانی امری رایج و واقعیتی »که  پژوهشی دیگر به این نکته اشاره شده استدر 

 شود یها ناشی م پنهان کردن بیماری روانی و عدم مراجعه برای درمان از همین برچسب زدن. ناگوار است
 «(.۰۰۰:  3 ۰ی و دیگران، حیدر)

 روش تحقیق
دارای فرزند اتیسم در شهر تهران  یها خانواده یشناخت جامعه ی آمده از این پژوهش از تجربه دست نتایج به
کننده از سازمان بهزیستی شهر تهران تشخیص اتیسم  شرکت یها تمامی فرزندان خانواده. شده است گرفته

گیری یری هدفمند، نمونهگ نمونه. انتخاب شدند هدفمند یریگ صورت نمونه هخانواده ب 1۲. اند را گرفته بوده
در »علاوه بر این . ق هستنداز افرادی است که دارای اطلاعات مکفی درباره موضوع مورد تحقی

ی انتخاب و در کنار یکدیگر قرار دادن اطلاعات تجربی طی فرآیند گیری نظری تصمیم گیری درباره نمونه
یابد که محقق یا  می در این روش نمونه گیری تا زمانی ادامه« .پذیردتفسیر داده ها انجام میگردآوری و 

(. 8 ۰: 84 ۰؛ فلیک،  8 ۰بلیکی، )محققین به اشباع نظری در خصوص موضوع مورد تحقیق دست یابند
 یا خانواده ۲ مجموع . اند صورت داوطلبانه در طرح شرکت کرده نفر به ۲ موردنظر ی  خانواده 1۲از میان 
 .پدر بودند ۰۲مادر و  ۰۲صورت داوطلبانه در طرح شرکت کردند شامل  که به

در روش مصاحبه در تحقیق  .مورد مصاحبه عمیق فردی قرار گرفتند یشانها ها در منزل تمامی خانواده
فلیک، )ند کشود تا دیدگاه خود را بدون هیچ محدودیتی مطرح  یماین امکان داده  شونده مصاحبهکیفی به 

ی مفاهیم برگرفته از ادبیات یا تجربه غنی  یهپابر  مرور بهی مصاحبه ها سؤالدر تکنیک مصاحبه، (. 84 ۰
دهد تا بدون  یماجازه  شونده مصاحبهبه  گر مصاحبهدر این فرآیند، (. 3۰ ۰استراوس و کوربین، )شود  یم

در فرآیند مصاحبه از مادران و پدران  .کنددلخواهش است را بیان  هرآن چهفیلتر کردن مفاهیم ذهنی خود 
ی خانوادگی، دوستان و اماکن ها جمع، حضور در ها هفتهی گذران روز، اوقات فراغت، آخر  نحوهی  درباره

فرآیند مصاحبه با آزادی عمل . سخنی از برچسب یا داغ ننگ نزد گر مصاحبهشد و  سؤالعمومی 
 .ی باز پرسیده شدها سؤال ها آنهمراه بود از  شوندگان مصاحبه

، یشناخت و بر اساس نظریات روان شده یلها از طریق کدگذاری باز، محوری و گزینشی تحل مصاحبه
 .آمده از تحقیق استخراج شدند دست به یها اجتماعی و داده

 های تحقیق یافته
تا  کننده شامل رنج سنی خردسال شرکت یها فرزندان دارای خانواده  :شناختی جمعیت های یژگیو

میانگین سنی فرزندان . سال بوده است  سال و کمترین سن  1 بیشترین سن . سال بودند بزرگ
 یها در بررسی طبقه اجتماعی ـ اقتصادی خانواده. سال بوده است ۰۰کنندگان برابر با  شرکت
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اجتماعی یک خانواده در طبقه . اند ها در طبقه اجتماعی متوسط رو به پایین بوده کنندگان اکثر آن شرکت
میانگین متوسط  صورت بهروابط بین زوجین  .اند کاملاً محروم بوده ی کاملاً مرفه و یک خانواده در طبقه

 .است شده گزارش
بال زدن،  مانند بال) یرمعمولغ ای یشهکلامی متناسب با سن، رفتارهای کل یها عدم داشتن مهارت
شدید نسبت به تغییر، عدم واکنش به  یها ، واکنشیلدل یب های یهها و گر ، خنده...(چرخیدن به دور خود و 

نامتعارف نسبت به اشیا رفتارهایی بودند که  ی دیگران، علاقه یها نام خود، عدم پاسخ به صحبت
مختلف  های یتعنوان رفتارهایی که در موقع کننده در این طرح به دارای فرزند اتیسم شرکت یها خانواده

 ها یبهبه سبب ظاهر عادی افراد دارای اتیسم غر. اند است، گزارش کردهسبب برچسب خوردن خانواده شده 
 .زنند یها م آن یها این افراد را عادی پنداشته و برچسب خود را بر خانواده

در پارک پسرم شروع به  بار یک» :شود یساله متذکر م ۰۲گونه که پدر دارای فرزند اتیسم  همان
ها  آن... سنش زیاد است و این موضوع برای مردم عجیب بود... دکر وغریب یبو رفتارهای عج یاددادوفر

 .«سرعت محل را ترک کردم، او هم دنبال من آمد من به... ایستاده بودند و به ما زل زده بودند

 زند؟ یمچه کسی برچسب 
ین ا های یافته، زنند یدر بررسی این موضوع که چه کسانی برچسب زننده هستند و چگونه این برچسب را م

ها به ترتیب مشخصی بر اساس شرایط اجتماعی، میزان  خانواده. پژوهش الگوی مشخصی را نشان داد
این الگو  .اند متفاوتی را دریافت کرده یها ها در اماکن عمومی و میزان ارتباط با بستگان برچسب حضور آن

و نزدیکان و در آخر  ی اتیسم، سپس اقوام دهنده یصتشخاست که ابتدا پزشک  شده عنوانبدین ترتیب 
 .اند زدهها و همسالان فرد دارای اتیسم بر روی خانواده و فرد دارای اتیسم برچسب  یبهغر

 دهنده اتیسم یصتشخبرچسب پزشک  -
 پزشک اند، در بیشتر مواقع اولین برچسب را کننده در این طرح گزارش کرده شرکت یها طبق آنچه خانواده

ها در اغلب مواقع  این پزشک. زند یوی م ی دارای اتیسم و خانواده اتیسم بر روی فرد دهنده یصتشخ
برای  که یروز»: گفت تیسمدارای ا ی ساله  ۰گونه که مادر یک پسر  همان. اند بحران بوده ی یدکنندهتشد

زندگی  حتماًتشخیص به دکتر رفتیم بدترین روز زندگی من و همسرم بود، دکتر بعد از تشخیص گفت شما 
شاید کار شما به طلاق هم . اهید داشت، هر دو باید دست از کار بکشید و به بچه رسیدگی کنیدخوبی نخو

ساله بود او را برای   ساله است، وقتی   ۰پسرم الآن « :؛ و یا مادر دیگری گزارش کرد که«بکشد
تی وضع مالی خوبی ندارید او را به بهزیس که یتشخیص پیش پزشک بردیم، پزشک به ما گفت درصورت

خب تا مدت چند سال به خاطر حرف دکتر درمان کودکم را ... من بعد از آن ... شود ینم چیز یچاو ه. بدهید
 .«رها کردم
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کننده بیشترین عواقبی که برچسب پزشک  شرکت یها شده توسط خانواده ارائه یها طبق گزارش
ادن راهکار صحیح و ایجاد نشان د یجا برای خانواده به همراه دارد، تشدید بحران به دهنده یصتشخ

 .است بوده ناامیدی و یاس در خانواده

 برچسب اطرافیان -
و  ها خانوادهی بسیاری را با ها معاشرتی ایرانی اغلب ها خانوادهبا توجه به فرهنگ ایران و سبک زندگی 

 اند کردهاعلام  القول متفقیک و دو خود دارند، به همین دلیل تمامی والدین چه مادر و چه پدر   درجهاقوام 
الگوی برچسب . اند خوردهبار توسط یکی از اعضای خانواده خود یا همسرشان برچسب  که حداقل یک

 :شود یمبه چند دسته تقسیم  ها خانواده
 ترحم ـ  

مادرم همیشه وقتی » :ساله اتیسم که مورد مصاحبه قرار گرفته است عنوان کرده است که 1مادر یک پسر 
خب این موضوع من را ...شود یمدهد که این بچه درست  یممرا دلداری ... کند یمگریه بیند  یمپسرم را 

 .«کند یمخیلی ناراحت 
ساله است، کلام ندارد اما به هر حال باید یاد بگیرد که قانون،  1پسر من »: یا مادر دیگری عنوان کرد

وقتی  ...دهد  یمخواهد  یمهرچه  همیشه یواشکی به پسرم ...سوزد  یمخب دلش ...مادرم اما . قانون است
پسر من  ...شوم  یممن خیلی ناراحت ... خب ... فهمد ینمگوید این بچه کلام ندارد،  یمکنم  یماعتراض 

 .«فهمد یم

 عقوبت کار ـ  

که  اند خوردهکه از طرف اقوام برچسبی  اند کردهاز این پژوهش برخی از مادران اعلام  آمده دست بهدر نتایج 
 .اند نکردهیک از پدران این نوع برچسب را دریافت  یچه. تیستیک همانا عقوبت رفتار مادر استفرزند ا

وقتی گفتم پسرم اتیسم دارد یکی از اقوام نزدیک »: ساله دارای اتیسم عنوان کرد  ۰مادر یک پسر 
 .«گذاشته ات کاسهطور در  ینای که خدا ا سوزاندهیکی را  حتماًهمسرم گفت 

 طعنه زننده یها ـ پرسش  

ها  اند که آن ها و اقوام خود قرارگرفته از سوی خانواده ییها برخی از مادران و پدران گاها در معرض پرسش
 .کرده استرا ناراحت 

یکی از اقوام ...  رویم یهر دفعه که مهمانی م»: است که کردهساله اتیسم عنوان  ۰۲مادر یک پسر 
 .«...خب این حرف یعنی نکرده... ایجاد کرده؟  ها، تغییری کلاس بردن همه ینا پرسد یم

 ـ عدم تربیت درست  

اند برچسب عدم  دریافت کرده ها یبهآشنایان و غر طرفها از  که خانواده ییها یکی از بیشترین برچسب
 .تربیت صحیح فرزند است
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. شوم یم من خیلی برای اتیسم بودن پسرم اذیت»: ی اتیسم خاطر نشان کرد که ساله 3 مادر یک پسر
من از پسش ... پسرم را خوب تربیت کنم ام نتوانستهگویند که من  یمی شوهرم خیلی  خانواده... راستش
 .«خب دوست ندارم انگ بخورد ...نگفتم پسرم اتیسم دارد ها آنمن به ... یامدمبرنخوب 

 برچسب اعضای جامعه -
را مبنی بر برچسب خوردن  ییها ها گزارش وادهو دو بیشتر خان یک بعد از خانواده و اقوام درجه ی در مرحله

که افراد غریبه به والدین  ییها برچسب .اند از سوی افراد غریبه و یا همسالان فرزند خود گزارش کرده
 .شود می اند به چند بخش تقسیم زده

 (زل زدن)خیره  یها ـ نگاه  

. بوده است( زل زدن)، خیره شدن اند کردهاز سوی افراد غریبه دریافت  ها خانوادهبیشترین برچسبی که 
مرتبه  خاطرنشان کردند که حداقل یک( هم مادران و هم پدران)در این پژوهش  کننده شرکتتمامی افراد 
عجیبی را از خود نشان داده  اصطلاح بهی افراد غریبه به فرزندشان که رفتار  یرهخی ها نگاهدر موقعیت 

 .اند قرارگرفتهاست، 
سرش را به  بار در فروشگاه پسرم روی زمین دراز کشید و یک»: له گزارش کردسا  ۰پدر یک پسر 

نگاه هرکس به نظرم حرفی . کردند یمهمه نگاهش  ...مردم دورش جمع شده بودند... کوبید یمزمین 
کرد که  یمتربیت است، یک نفر جوری فکر  یبکرد که انگار این بچه خیلی  یمداشت، یک نفر طوری نگاه 

 .«کند یمطور  یناکه  ام آوردهچه بلایی سر این بچه من  الآن

 کلامی یها ـ برچسب  

این . ی کلامی بودها برچسبخوردند  ی دارای فرزند اتیسم از افراد غریبه ها خانوادهبرچسب دیگری که 
 .ی عمومی مختلف، متفاوت بوده استها مکانبسته به حضور خانواده در  ها برچسب

 عنوان پیاده یچه بهکردند و  یمی باز ها تاب بچهدر پارک »: کرد یمسم تعریف ساله اتی 1مادر دو پسر 
یت ها بچهی تربیت بچه نداری  عرضهی هم سن و سال پسرم به من گفت که تو که ا بچهشدند، مادر  ینم

 .«خیلی دلم شکست... را از خانه بیرون نیاور

 برچسب توسط همسالان -
شده است، بسته به سن کودک  اش زده به وی و خانواده تیسماکه توسط همسالان فرد  ییها برچسب

به سن مدرسه نرسیده بود، توسط همسالان  که یزمانکودک دارای اتیسم تا . شتالگوی مشخصی دا
 :گرفت یماش مورد مقایسه قرار  یعاد

 مقایسه کردن ـ ۰

بنی بر علت تفاوت یی مها سؤالاز والدین کودکان اتیسم  معمولاًهمسالان عادی زیر سن مدرسه 
 نیستیم؟ سن همزند؟ مگر ما  ینمچرا دختر شما مثل من حرف   :مثال عنوان بهپرسیدند،  یم
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 و تحقیر کردن ـ مسخره کردن  

، دادند یقرار مو تحقیر را مورد تمسخر  اتیسم فرد دارای و دانشگاه همسالان عادی اغلب در سن مدرسه
دیدم ...  کرد یها بازی م پسرم در کوچه با بچه»: کرد ییسم تعریف مساله ات ۰۰مثال مادر یک پسر  عنوان به

 .«کند یخب این بچه جور متفاوتی از دیگران بازی م...دیوانه گویند یبه او م
شده توسط یک پدر در این پژوهش وجود داشته که پدر عنوان کرده پسرش  تنها یک مورد گزارش
من : من بارها از من پرسیده که ی ساله ۲ پسر »: استاو عنوان کرده . زند یخودش به خود برچسب م

پس چرا مردم : گفت یکه اتیسم بیماری نیست و یک تفاوت است م دادم یمریضم؟ وقتی برایش توضیح م
 .«که انگار مریضم؟ کنند یمن را جوری نگاه م یابانخ در

مل با فرد برچسب زننده اند و در تعا والدین فرزندان اتیسم بسته به موقعیتی که برچسب را خورده
 :شوند یبه چند دسته تقسیم م ها یاین استراتژ. اند فردی متفاوتی را اتخاذ کرده های یاستراتژ

 ـ رشوه دادن به فرزند دارای اتیسم خود  

با خودم کلی خوراکی  رویم یمن همیشه وقتی مسیری را پیاده م»: ساله اتیسم اشاره کرد  ۰مادر یک پسر 
 .«دهد یرفتار بدی بروز نم خورد یوقتی خوراکی متا ... برم یم

 از موقعیت( گریز)ـ فرار   

بار پسرم در خیابان شروع به جیغ زدن کرد،  یک»: ساله اتیسم خاطر نشان کرده است ۰۰مادر یک پسر 
 .«من هم دهان پسرم را گرفتم و تا خانه دویدم ...مرگ: خانمی فریاد زد

 ینینش ـ گوشه  
ینی و نش گوشهگیرد استراتژی  یمبرای فرد حامل استیگما در نظر ( 81 ۰)گافمن ایی که ه یکتکن ازجمله

 .پنهان شدن است
ام با  اما بعد از تشخیص اتیسم رابطه...  رفتیم یقبلاً مهمانی زیاد م« :شد ساله متذکر  ۰1مادر یک پسر 

 .«شده است جوری ینکه پسرم ا کشیدم یخجالت م... ها گریزان بودم  از جمع... همه قطع شد

 ـ پرخاشگری  
که مادری گفته  ، چنانبودمادران هنگام مواجه با برچسب  های ینیز از دیگر استراتژ یانهجو واکنش پرخاش

ات را درست تربیت  پسرم در مغازه جیغ زد و مشتری زن بر سر او فریاد زد و گفت خانم بچه بار یک»: است
 .«؟ای شده یتی ندارد، مگر تو خودت درست تربکن و من هم با پرخاش گفتم به تو ربط

 ـ عدم عنوان کردن نام اختلال ۵
گفتیم مشکلات کلامی  ...ما به فامیل نگفتیم پسرم اتیسم دارد » :ساله اتیسم گفت 4پدر یک پسر 

 .«در ازدواجش دچار مشکل شود بعداًخواهیم  ینمچون ... دارد 

 یساز ـ آگاه ۶
در ... من همیشه چند بروشور اتیسم در کیفم دارم »: عنوان کرده استساله اتیسم  4مادر یک پسر 

 .«خواهم پسر من را درک کنند یم ها آندهم و از  یم ها فروشندهبه  ها مغازهرستوران و 
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 ـ تبدیل موقعیت به طنز ۷
 .کردند یرا به طنز تبدیل م خوردند یگاهی اوقات والدین موقعیتی که در آن برچسب م

فامیل  ی بالاخره من و پدرش هم خنگیم، وقتی بچه»: گفت یم تیسما ی ساله ۰4اتیسم  مادر یک پسر
چون تنبل  گویم یتر است اما هنوز کلاس چهارم است، من م از من بزرگ ینکهکه چرا پسر شما باا پرسد یم

 .«(خندد یم)است و رفوزه شده 

 بحث و استنباط نظری
یی است که ها برچسبتری از  یقعمهش دریافت فهم که ذکر آن رفت، هدف از این پژو طور همان
فرآیند داغ  دهد یمفهوم هویت اجتماعی به ما اجازه م» .اند اتیسم با آن مواجه شدهی دارای فرزند ها خانواده
 (.1 ۰: 81 ۰گافمن، . )«برای داغ ننگ را بررسی کنیم یشیاند نقش کنترل اطلاعات در چاره وخوردن 

والدین اظهار کردند که پزشک، . شناسایی شدند اند زدهه بیشترین برچسب را در این بررسی افرادی ک
ی برچسب زننده ها گروهبیشترین  ازجملهدوستان و بستگان نزدیک، همسالان فرزند و اعضای جامعه 

که مادران  ییازآنجا. اند خوردههستند که در این میان زنان بیشتر برچسب را زده و بیشترین برچسب را 
هایی را نیز هنگام مواجه با برچسب به کار  یاستراتژ، دارند بر عهدهاو را  ونقل حملت تربیت فرزند و یمسئول
ی شده هر مادر بند مقولههای  یاستراتژعلاوه بر . عمده استراتژی پدرها اما فرار بوده است. اند گرفته

 :از اند عبارتها  یاستراتژاین  ازجمله. ی را نیز به کار گرفته استفرد منحصربهاستراتژی فردی ( کنشگر)
ی میز  گوشهرویم، من فرزندم را در  یمما به رستوران  که یزمان»: است کرده اشارهیکی از مادران  ـ ۰ 

 .«نشانم که نه دیگران متوجه او بشوند و نه بتواند فرار کند یم
 یکس تا رود یینما مکرده است که در ساعاتی که سینما خلوت است با فرزندش به س ـ مادری اشاره ۰

 .متوجه فرزندش نشود
د همچون مادر که ندور کن انفرزندش از را توجه دیگران ینوع به کردندـ تعدادی از مادرها سعی   

تا دیگران فکر کنند او با  برم یرا بالا م یمصدا من هم کند یوقتی پسرم بلندبلند سروصدا م»: گفت یم
 .«آید یخوشم نمتوجه دیگران  از جلب. کند یمن صحبت م
تمامی والدین از نزدیکان و آشنایان . بحران باشد یدکنندهبا برچسب زدن تشد تواند یمپزشک گاهی 

اما در جامعه اغلب برچسبی که خانواده دریافت کرده است، خیره شدن  اند خوردهی برچسب کلامی نوع به
ی کلامی نیز ها برچسباز افراد جامعه در این پژوهش  کننده شرکتتعدادی از مادران . بوده است( زل زدن)

 .اند نخوردهی کلامی ها برچسبیک از پدران در اماکن عمومی  یچهاما  اند خورده
ی اتیسم برای تعریف مشکل فرزند خود  واژهها از  یبهغردر برخورد با آشنایان و  ها خانوادهبیشتر 
  :مثال عنوان بهکنند،  یمیف اختلال استفاده اتیسم به عنوان تعر علائماغلب از ها  آنکردند،  ینماستفاده 

یکی از  : مثال عنوان به. کنند که فرزندشان مریض است یمیا اعلام  ؛ وفرزند من مشکلات کلامی دارد
ی  یندهآیر این نام بر تأث مادران علت این امر را ترس از انگ خوانده و یا پدری علت این امر را ترس از

از واژه اتیسم برای  اند کردهوالدینی که استراتژی آگاهی سازی را انتخاب تنها . فرزندش خوانده است
 .اند کرده یمتوصیف اختلال فرزند خود استفاده 
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دهد که با افزایش سن فرزندان دارای اتیسم خانواده با  یمدر این پژوهش نشان  آمده دست بهنتایج 
دسال است رفتارهایش برای دیگران فرد دارای اتیسم تا وقتی خر. شود یمبرچسب بیشتری مواجه 

که مادری  گونه همانگذارند  یمی رفتاری او را بر روی کودکی وی ها تفاوتیز نبوده و دیگران برانگ تعجب
بچه  ...خب  ...نه »: آیا برای دیگران توضیح دادید که فرزندتان اتیسم دارد مطرح کرد سؤالدر پاسخ به 

 اما با افزایش سن افراد« مگر نه؟ ...طور هستند ینا ها بچهی  همه ...ربطی به اتیسم ندارد  ...س دیگر
که فرد رفتاری  یدرصورتغریبه و اقوام از فرد اتیسم انتظار رفتار مشخص و متناسب با سن وی را داشته و 

 .زنند یمرا  ذکرشدهی ها برچسبهنجار است نشان دهد، دیگران بر روی خانواده  ازآنچهغیر 
ای این تحقیق نشان داد که هویت افراد در فرآیند کنش و واکنش اجتماعی ساخته و ه یافته درمجموع

ها نیز در  یگریداما ؛ تواند موجب دیگری سازی یک گروه شود یمشود و تعاملات افراد  یمبرساخته 
 .کنند یم اتخاذهایی را  یاستراتژواکنش به برچسب 

 
 مدل پارادایمی بر اساس رویکرد استراوس و کوربین
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