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  چکیده

عنوان  کند و پدر به بار روانی و اجتماعی سنگینی بر پیکره خانواده وارد میتوان ذهنی، داشتن فرزند کم

اینهدف.کند این بار را بیشتر از همه احساس می مسئول مستقیم مدیریت خانواده در فرهنگ ما، سنگینی

پدیدارشناسیبرتکیهباوکیفیروشباذهنیتوان کمفرزنددارايپدرانزیستهتجربهفهمپژوهش،

ماننونوبوردیوفوکو،شوتس،مرلوپنتی،هایدگر،هوسرل،: جملهازآنمهمپردازان نظریهوتفسیري

توان  گیري هدفمند است که با بیست نفر از پدران داراي فرزند کم نمونه گیري در آن روش نمونه .است

پرونده داشتند با در نظر گرفتن معیارهایی از جمله زندگی ذهنی که در اداره بهزیستی شهرستان هشترود

ه سال ما توان ذهنی در خانه و راضی به مصاحبه شدن و سایر معیارها، در بازه زمانی مهرماه تا بهمن کمفرزند

ها بر اساس هرمنوتیک مضاعف تحلیل شد و توصیفات  داده. هاي عمیقی صورت گرفت ، مصاحبه1400

نتایج منجر به شناسایی یک مقوله مرکزي با عنوان .کنندگان به توصیفات ساختاري تبدیل شد متنی شرکت

طوف به خانواده و بار ذهنی و سه مضمون اصلی بار معطوف به فرد، بار معتوان بار پدر داراي فرزند کم

هاي روحی و روانی مانند استرس،  آسیبها سرشار از تجارب منفی فردي و یافته. معطوف به اجتماع شد

اضطراب، افسردگی، سیري از زندگی، و تجارب خانوادگی همچون نامناسب بودن روابط با همسر و 

اي اجتماعی، طرد و انزواي اجتماعی ه هاي ننگ، انگ فرزندان، فرزندان باهم و تجارب اجتماعی مثل داغ

توجه به تجربه زیسته پدران بجاي مادران . بود و همچنین از فشار سنگینبار مالی و اقتصادي حکایت داشت

نتیجه این شد که تعامل همۀ بارها با یکدیگر، فشار بار پدري را نیازمند . نوآوري مهم این پژوهش بود

  .کند حمایت و توجه می

توان ذهنی، تجارب  توان ذهنی، کم پدیدارشناسی تفسیري، پدران داراي فرزند کم:يهاي کلید واژه
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  مقدمه و بیان مسئله

اغلب مردم جوامع صنعتی غرب و احتمالاً بیشتر مردم سراسر جهان، زندگی خانوادگی را 

ات فردي ما دانند، زندگی خانوادگی جایی است که تجربی ترین جنبه زندگی خود می مهم

گذارد، تجارب ما از  چیز دیگر بر رشد فردیت ما تأثیر میشود و پیش ازهر از آنجا آغاز می

اند  واسطه زندگی خانوادگی، خواه در نقش بچه و خواه در نقش بزرگسال، مستقیم و بی

توان ذهنی، تجربۀ خاص  گاهی این تجربه با حضور فرزند کم). 100:1384، 1برناردز(

را بر خانواده تحمیل کرده و مطالعه چنین  »توان ذهنی داراي فرزند کم«برچسب شود و  می

  .نماید اي را ضروري می خانواده

است که  ذکرشدهذهنی، تعاریف متعددي  توان کممفهوم کودکان  خصوصدر

سازمان  بندي طبقه، یکی از این تعاریف، اند گرفتههرکدام، زوایاي مختلفی را در نظر 

است که به سه مفهوم نقص، محدودیت در فعالیت و  ها ناتوانیدر حوزه  بهداشت جهانی

معنايبهذهنی توان کمدر نظر این سازمان،. است کرده اشارهمحدودیت در مشارکت 

کارگیري بهویادگیريوپیچیدهیاجدیداطلاعاتدركدرتواناییتوجه قابلکاهش

توانایی در درك  توجه قابلاهش ، که این ک)هوشاختلال(استجدیدهاي مهارت

عملکرددراختلال(مستقلطور بهتعاملاتتواناییکاهشبهمنجراطلاعات جدید،

. رشد داردبرپایدارتأثیريو شود میشروعبزرگسالیازقبلوشود می) اجتماعی

)٢WHO, 2010 (  

آماريوتشخیصیراهنمايویرایشپنجمیندرآمریکاپزشکی روانانجمن

کارکرددرآسیبعمومی،ذهنیهاي تواناییدرآسیب:مثلهایی مؤلفه،3روانیاختلالات

طولدرها نشانههمهشروعاجتماعی،وفرهنگیبافتوسنیشرایطبهتوجهبافردسازشی

کارکرددرآسیب شدت بهتوجهبا .کردمعرفیذهنییتوان کمتحول را برايدوره

رحیمی و همکاران، (گیرد میقرارعمیقوشدیدمتوسط،ف،خفیطیفدرفردسازشی،

                                               
1. Bernardes
2. World Health Organization
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ناتوانینیز، AAIDD(1(رشديوفکريهاي ناتوانیآمریکاییدر نظر انجمن ).46: 1396

رفتاردرهموفکريعملکرددرهم:توجه قابلهاي محدودیتبااستاي ناتوانی«ذهنی 

  .»شود میبیانعملیوعیاجتمامفهومی،انطباقیهاي مهارتدرکهانطباقی

نیز، )٢DSM-5(پنجمویرایش- روانیاختلالاتآماريوتشخیصیراهنمايکتابچه

راتشخیصسهوکند میبندي طبقهعصبیرشداختلالاتدستهزیردرراذهنیهاي ناتوانی

جهانی،رشدتأخیر. 2،)عمیقوشدید،متوسط،خفیف،(ذهنیناتوانی.1کند میتوصیف

سال5زیرکودکانبهکهاستتشخیصیجهانیرشدتأخیر. نامشخصذهنیناتوانی.3و

بهقادررشددرتأخیریاسنبرايمعمولرشديهاي محدودیتدلیلبهکهشود میداده

استتشخیصینامشخص،ذهنیناتوانی.نیستنداستانداردارزیابیهاي روشدرشرکت

بیماريیاجسمیناتوانیمانندمتعدديعواملدلیلهبکهسال5بالايکودکانمختص

  ).Patel, Apple, Kanungo, Akkal, 2018: 2(نیستندارزیابیقابلزمان همروانی

نوعیبانوزاديوجود تعاریف متعدد، این نکته روشن است که اگر رغم علی

ازحاصلروانیشتنشود،متولدآنهاازترکیبییاورفتاريیاجسمییاذهنییتوان کم

غفاري نیا و(.گردد میبرابرچندینوالدینویژه بهخانواده، اعضايبرفرزنديچنینوجود

،تواند میچنین کودکانیتولد.)1385نادري،ونقل از سیف نراقی 2: 1396همکاران، 

ادرموپدردررااحساسیهاي پاسخازوسیعیو طیفباشدداشتهخانوادهبرمختلفیآثار

روانیتنظیمنیازمندوبحرانیکموضوعاینبرخیبراي. کندایجادخانوادهو

به،تواند میاولیهپاسخواستبار تأسفرویدادیکبرخی دیگر،براياست،اي العاده فوق

  .)2011همکاران،و 3از گوهل نقل2: همان(باشدفروپاشی عاطفیشکل

نیزبر خود فرد، خانوادهی ذهنیتوان کمکلات علاوه بر مش: گفت توان میدر واقع 

ذهنی  توان کماعضاي  هاي ویژگیاز اعضاي آن، بر  هرکدامیک کل و همچنین  صورت به

هاي پدیدهعموماًناتوانییابیماري ).4: 1389کریمی،. (دهد میخود، واکنش نشان 

                                               
1. American Association for Intellectual and Developmental Disabilities
2. Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders-Fifth Edition
3. Gohel
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بهمنجرودشونخانوادگیزندگیازبخشیاستممکنکههستندبینی پیش غیرقابل

خانوادهبرراهنگفتیباراستممکنها آن. شوندعاطفیواي رویهساختاري،تغییرات

عنوان بهکهبگذارند،تأثیرخانوادهسلامتومختلفهاي زیرسیستمبروکنندتحمیل

جملهاززندگی،زاي استرسرویدادهايباسازگاريوعملکردبرايخانوادهتوانایی

  .شود میشناختهآناعضايازبرخیاتوانینیابیماري

ذهنیناتوانیتوانی یا علاوه بر تأثیرات مذکور بیماري یا ناتوانی بر خانواده، کم 

)ID
بار عاطفی، روانی و مشکلات خانواده را داشتن شرایط خاص خود، دلیلبه)1

ویژه به آن را که توجه کند میجدي مواجه  هاي چالشو خانواده را با  نماید میدوچندان

رفتاروفکريعملکرددرتوجه قابلهاي محدودیتارائهبااین ناتوانی. نماید میضروري 

ازمراقبتمسئولیت.شود میظاهرسالگی18ازقبلناتوانی، اینشود میمشخصانطباقی

ذهنییتوان کمشدت بهبسته. شود میپذیرفتهآنهاخانوادهتوسطبیشترIDمبتلا بهکودکان

زندگیکیفیتدریتوجه قابلتغییراتاستممکنکودکان،اینبرايمراقبتینیازهايو

  .)Salvador et at, 2018: 2(دهدرخخانوادهکلیسلامتوخانوادهاعضاي

آمارهاي جهانی و ذهنی بر خانواده و نگاه به توان کمفرزندان  تأثیراتبنابراین توجه به 

طبق برآورد سازمان . کند میورت و اهمیت مطالعه آن را مشخص اصلی و ضر مسئلهملی، 

درصد از جمعیت کل جهان را افراد داراي اختلالات جسمی، ذهنی، 10بهداشت جهانی 

تعداد  1395دهند، در آمار رسمی ایران نیز، در سال  روانی و اجتماعی تشکیل می

آمارهاي رو به . اعی هستندنفر داراي اختلالات جسمی، ذهنی، روانی و اجتم 1,166,282

باکودکیتولدرشد تولد چنین کودکانی در جهان و ایران، هشداري است بر این نکته که،

عمیق آن برتأثیرو شود،اساسی قلمداد مسئلهیکعنوان بهخانواده، بایددرویژهنیازهاي

مکاران،هومهاجري(.مشکل جدي در نظر گرفته شودخانواده هاي کنشوها ارتباط

1394 :13(.  

                                               
1. intellectual disability
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شدید  هاي بحرانبه چنین مسائل و مشکلاتی است که منجر به بروز  توجهی بی

پدر و در این بین،و اعضاي خانواده را دچار مشکل نموده، شود میخانوادگی و اجتماعی 

دارد  عهدهبرهزینه خانواده را  تأمین، چرا که هم مسئولیت شود میبا فشار مضاعفی روبرو 

که در  گیرد میر ساختار ارزشی و عرف جوامعی مثل جامعه ایران، در وضعیتی قرار و هم د

بنابراین بر اثر آن اظهار ناتوانی و غصه از سوي مرد، پذیرفته نیست و قبح اجتماعی دارد،

ذهنی و پیامدهاي سنگین آن، به  توان کمهنجاري، فشار داشتن فرزند  فشارهايچنین

که خود این وضعیت  شود میار انواع مشکلات روحی و روانی خلوت خود پناه برده و دچ

  .علیه خانواده و جامعه شود میتهدیدي 

نفر  1800در شهرستان هشترود نیز، طبق اعلام اداره بهزیستی، تعدادبا این توصیفات، 

کنند،  ها زندگی می فرزند داراي اختلالات جسمی، ذهنی داراي پرونده رسمی در خانواده

شهرستانبا در نظر گرفتن جمعیت  کهذهنی هستند، توان کمنفر،  300،داداز این تع

و است تأملی قابلآمار ) 1395نفر طبق سرشماري عمومی نفوس و مسکن سال  57,199(

و رو به افزایش  کننده نگران، آمارهاي کند میلزوم توجه به این موضوع را، دوچندان 

ه نگارنده در این شهرستان و ارتباط مستقیم با ذهنی، تجربه زیست توان کمکودکان داراي 

، باعث شد، نگارنده به سمت هایی خانوادهاداره بهزیستی، و مشاهده مشکلات متعدد چنین 

  .این موضوع سوق پیدا نموده و تصمیم بر مطالعه علمی آن را بگیرد

طبق مطالعات مقدماتی، مشخص شد که هیچ پژوهش علمی معتبري از مسائل و 

 انجامپدران در این شهرستان،  مخصوصاًذهنی  توان کمداراي فرزند  هاي خانوادهمشکلات

است و اگر هم اندك توجهی شده است، توجه به مادران بوده است، لذا با در نظر  نشده

 توان کمبه کشف مسائل عمیق پدران داراي فرزند  مندي علاقهگرفتن چنین کمبودهایی و 

تاانجام این مطالعه شروع شد کاهش برخی از مسائل آنها، ذهنی، و البته باهدف کمک به

در رشد و توسعه نظري این حوزه مطالعاتی داشته باشد و همهم نقشی هر چند کوچک

توانی  زندگی با فرزند داراي ناتوانی و کم:دست آوردبههاي زیر بتواند پاسخی بر پرسش
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ذهنی  توان کم/ي فرزند ناتواناست؟ و دنیاي یک پدر در یک محیط داراچگونهذهنی

چگونه است؟

  

پیشینه پژوهش

کودكازمراقبتازپدرانتجاربکیفیبررسی«پژوهشی با عنوان ) 2007(1وار و راوال

روش کیفی پدیدارشناسی با»گذشتهدروفرآینددرزندگی،محدودکنندهبیماريبهمبتلا

احساسبرکهشدظاهراصلیموضوعها چهار تفسیري در قفقاز انجام دادند، در تحلیل

فرزندشانمرگازآگاهیباچگونهاست،شدهرووزیردنیایشاناینکهبرمبنیپدران

برايپدرانآرزويودانند، میزنانازمتفاوتراخودمردانچگونهکنند، میزندگی

کودکیباتاسممکندیگرپدران. کند میبرجستهرازندگینحوهبهبودوتغییربهکمک

  ).ware,raval, 2007: 549(بیایند کنارزندگیمحدودکنندهیک بیماريبا

پژوهشی را با عنوان پدري و فرزندان با نیازهاي پیچیده ) 2011(2هابسون و نویز

منظور از فرزندان با (پروري،مطالعه کیفی پدر، مراقبت و فرزند: هاي بهداشتی مراقبت

با استفاده )داراي مشکلات جسمی، حرکتی و حتی روحی استفرزندان نیازهاي پیچیده،

پدر با هدف توصیف تجربیات آنها از  8هاي کیفی عمیقی را با  مصاحبهاز تکنیک مصاحبه،

واجتماعیهاي مراقبتبالینیتحقیقاتملیموسسهپدر شدن، فرزند پروري و مراقبت در

نتایج نشان داد پدران از نقش مراقبتی د،شمالی انجام دادنولزتحقیقاتیشبکهسلامت مرکز

 ,Hobson(دانستند  زا می دهنده و در مواقعی استرس بردند و آن را پاداش خود لذت می

Noyes, 2011: 1.(  

شروع «پژوهشی با عنوان) 2015(3فرثورن، جاکوبی، بورك، کلرك و لئونارد

یک مطالعه کوهورت : یپزشکی مادر پس از تولد کودك با ناتوانی ذهن اختلالات روان

                                               
1. Ware.J, Raval.H
2. Hobson.L, Noyes.J
3. Fairthorne. J., Jacoby.P., Bourke.J., Klerk.N. d., Leonard.H
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پس ) ID1(توان ذهنی  مادران کودك کمدر استرالیاي غربی با این فرض که» گذشته نگر

نتایج .از تولد فرزندشان بیشتر از سایر مادران دچار اختلالات روانی هستند، انجام دادند

خته خفیف با علت ناشنا IDپزشکی در مادران کودکان با  نشان داد میزان اختلالات روان

مداخلات و . بود ASD2یا  IDحدود دو تا سه و نیم برابر بیشتر از مادران کودکان بدون 

براي بهبود سلامت روان آنها مورد نیاز  IDخدمات براي مادران سایر کودکان مبتلا به 

  .)Fairthorne, Jacoby, Bourke, Klerk, Leonard,2015:223(است 

وضعیت روانی و عاطفی والدین «ی با عنوان پژوهش) 2016(3سکار و گوپالاکریشنان

درنادوتامیلایالتدر منطقه 2016توان ذهنی و رشدي در سال  داراي فرزندان کم

سطح اول شامل . هندوستان انجام دادند، این مطالعه بر اساس دو سطح انجام شد

 اي ویژه در منطقه کودکی است که در مدرسه 53یک با والدین  به هاي یک مصاحبه

هاي  کنند و سطح دوم مطالعه را بحث کویمباتور ایالت تامیل نادو در هند تحصیل می

هاي روحی و روانی رنج  نتیجه این بود که والدین از ناراحتی. کند گروهی دنبال می

رو، اقداماتی مثل پرداختن به مسائل روانی، پزشکی و مالی پیش روي  ازاین. بردند می

 Sekar(، ضروري است IDي ایجاد رشد سالم کودك دیده برا هاي آسیب خانواده

Gopalakrishnan, 2016: 293.(  

بررسی رفتارهاي طردکننده پدران داراي کودك «پژوهشی با عنوان ) 2016(4افیلتی

توان ذهنی با  با هدف بررسی رفتارهاي طردکننده پدران داراي فرزند کم» توان ذهنی کم

هاي کریسکال والاس و یو من ویتنی نشان  یج آزموننتاروش کمی در قونیه انجام دادند،

نسبتاً بالا بود و نمره مردودي پدران بر اساس سطح پدر، 50داد که نمره کل طرد شدن 

عوامل دیگر در . دار بود رفتار طردشدگی پدران با درآمد کم و بالا معنی. درآمد متمایز شد

  ).Efilti, 2016: 457(رد مهم نبودند 

                                               
1. intellectual disability
2. Autism spectrum disorder
3. Sekar.N, Gopalakrishnan.V.A
4. Efilti.E
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تأثیر : هاي داراي عضو معلول خانواده«در پژوهی با عنوان ) 2016(1پینوس بنیتو لارا و

با روش کیفی انجام شد، به این اسپانیالامانچا،کاستیادانشگاهکه در »و آموزش خانواده

که خانواده داراي یک عضو معلول است، زمان و تلاش باید به  نتیجه رسیدند که هنگامی

پیامد این . ا آنها معمولاً نیازهاي بیشتري براي مراقبت دارندآنها اختصاص داده شود، زیر

اي خاص براي این  امر، کنار گذاشتن نیازهاي والدین و خواهران و برادران و ایجاد چهره

هاي  ها مسائلی مانند عدم تعادل در نظام خانواده، ناآگاهی از جنبه آن. ها است خانواده

دهند که براي آن  نشان میرااز به سازگاري و غیرهبهداشتی و آموزشی، احساسات منفی، نی

  ).Benito Lara, de los Pinos, 2016: 418(هاي حمایتی دارند  نیاز به برنامه

ناتوانی ذهنی در کودکان و «پژوهشی با عنوان ) 2018(2سالوادور و همکاران

 5منتشرشده در  با روش سیستماتیک مرور مقالات اصلی»تأثیر بر سلامت خانواده: نوجوانان

هاي اسپانیایی، انگلیسی، پرتغالی، ایتالیایی یا فرانسوي، در دانشگاه  سال گذشته به زبان

ها نشان داد، سلامت خانواده ممکن است در تمام ابعاد آن  سویاي اسپانیا انجام دادند، یافته

اها و تغییر این مشکل و افزایش تقاضتحت تأثیر قرار گیرد، عملکرد و جو خانواده به دلیل

آوري خانواده و تحمل  شود و تاب ها، دچار مشکل می دهی و توزیع نقش در سازمان

اما آورد، ها و کاهش منابع؛ یکپارچگی خانواده را پایین می خانواده به دلیل افزایش هزینه

ها، کیفیت زندگی خانوادگی را با حمایت عاطفی افزایش داد  توان با تقویت خانواده می

)Salvador et at, 2018: 1(.  

نیازهاي برآورده نشده والدین «پژوهشی با عنوان ) 2019(3نوردین، شان و زنودین

با روش کیفی و با استفاده از مصاحبه نیمه ساختاریافته »کودکان بسیار وابسته فلج مغزي

،فیزیوتراپیکلینیکدر) فلج مغزي(CP4والدین کودکان مبتلا به  9چهره به چهره در بین 

دهد که  ها نشان می یافته. دادندانجاممالزيکبانگساندانشگاهبهداشت،علومدانشکده

                                               
1. Benito Lara.E, Carpio de los Pinos.C
2. Salvador.J. Rodríguez. L., Baena-Ariza. M.T, Domínguez-Sánchez. I. Lima-
Serrano. M
3. Mohd Nordin.N.A, Shan.E.H, Zanudin.A
4. Cerebral Palsy
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مراقبت کلی از کودکان مبتلا به فلج مغزي براي خانواده چالش برانگیز است و تأثیر 

هاي بهداشتی نیاز به توسعه  متخصصان مراقبتتوجهی بر معیشت آنها دارد، لذا قابل

در رفع نیازهاي  CPکمک به والدین کودکان بسیار وابسته مبتلا به  راهبردهاي مناسب براي

  ).Nordin, Shan, Zanudin, 2019: 2(خاص خود دارند 

سلامت روان و بهزیستی «پژوهشی با عنوان ) 2019(1کاناچی کینیر، دان، جاهدا و مک

صه کردن با هدف خلا» مرور سیستماتیک و متاآنالیز: پدران کودکان داراي ناتوانی ذهنی

شواهد مربوط به سلامت روانی پدران در مقایسه با مادران، و با پدران در جمعیت عمومی با 

ها نتیجه گرفتند  آن. پزشکان در انگلستان انجام دادند کالج سلطنتی روانروش فرا تحلیل در

 هاي مطالعه داراي داده 12مطالعه معیارهاي ورود را داشتند و  20نتیجه،  5544از : که

توجهی  طور قابل براي مقایسه پدرها با مادران، مادران به. مناسب براي متاآنالیز بودند

زیاد سلامت روان و رفاه عمومی ضعیفی داشتند و همچنین سطوح بالاتر  احتمال به

,Kinnear, Dunn, Jahoda, McConnachie(افسردگی، استرس و اضطراب را دارا بودند 

2019: 1.(  

هاي داراي  تجارب خانواده«پژوهشی با عنوان ) 2021(2ورایسدوس آنجوس، د م 

مقاله منتشرشده را  91با روش تحلیل محتوا، » مروري بر منابع یکپارچه: کودکان اوتیستیک

وتحلیل کردند، یافته وجود  برزیل، تجزیهفورتالزايدر دانشگاه 2020و  2013هاي  بین سال

 dos anjos, de(ها را نشان دادند  ن خانوادهبار کار در ای استرس، افسردگی و اضافه

morais, 2021: 1.(  

هاي مادران در تربیت  تجربیات و چالش«پژوهشی با عنوان ) 2021(3پاپادوپولوس

با هدف بررسی تجربیات زیسته » یک مطالعه کیفی: کودك مبتلا به اختلال طیف اوتیسم

هاي  روش کیفی و با استفاده از تکنیکشهر آتن یونان با در ASD4مادران کودکان مبتلا به 

                                               
1. Dunn.K, Kinnear.D, Jahoda.A, McConnachie.A
2. Brenna Braga dos Anjos 1, Normanda Araújo de Morais
3. Dimitrios Papadopoulos
4. Autism spectrum disorder
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ها با استفاده از تحلیل پدیدارشناسی  متن مصاحبه. هاي نیمه ساختاریافته انجام داد مصاحبه

وتحلیل شناسایی  پیوسته در تجزیه هم سه موضوع به. وتحلیل قرار گرفت تفسیري مورد تجزیه

یک یافته کلیدي در . عیبار اجتما) ج(بار خانوادگی، و ) ب(بار عاطفی، ) الف: (شد

پذیري بود که مادران تجربه کردند  مضامین احساس بار، پریشانی و آسیب

)Papadopoulos, 2021: 1.(  

کهنوجوانانیزندگیتجربیاتمطالعه«پژوهشی با عنوان ) 2021(1پارك، ریو و یانگ

هاي وشربرتمرکزبا: اند شده بزرگرشديناتوانیباتر کوچکبرادروخواهرباکه

هاي عمیق با چهار نوجوانی که با خواهر و  و با استفاده از مصاحبه» پدیدارشناختیتحلیل

شده بودند، در سئول کره انجام  هاي رشدي بزرگ تر داراي ناتوانی برادرهاي کوچک

تر  تولد یک خواهر و برادر کوچک) 1: (در نتیجه، پنج موضوع اصلی شناسایی شد.دادند

دوسویی ) 3. (بقاي تمایز در خانواده) 2. (ها آغاز شد هاي آن آزمایش معلول، که در آن

) 5(و . نوجوانی، با تضادهاي روانی مجدد و تسکین احساسات) 4(نسبت به والدین؛ 

ریزي شود  اي که باید حول محور زندگی همزیستی با خواهر و برادرهاي معلول برنامه آینده

)Park, Ryu, Yang, 2021: 1.(  

تجربیات«پژوهشی با عنوان ) 2021(2پوگنپول، ماي بورگ و نتشینگیلا چائوکه،

با » جنوبیآفریقايلیمپوپو،استانگیانی،درذهنیناتوانیداراينوجوانیکوالدین

توان ذهنی شهر گیانی و با استفاده از  هدف بررسی و تشریح تجربیات والدین نوجوانان کم

ها با هشت والدین از طریق  آن. اي انجام دادند هطرح کیفی، اکتشافی، توصیفی و زمین

آوري  هاي میدانی خود را جمع انجام داده و مشاهدات و یادداشتهاي عمیق، مصاحبه

ها، نتایج نشان داد که والدین نوجوانان داراي ناتوانی  وتحلیل داده کردند بعد از تجزیه

ن کمبود را گزارش کردند اکثر والدی. هاي عاطفی منفی را تجربه کردند ذهنی، پاسخ

)Chauke, Poggenpoel, Myburgh, Ntshingila, 2021: 1.(  

                                               
1. Sunwon Park, Wonjung Ryu, Hyerin Yang
2. Tsakani Chauke,Marie Poggenpoel,Chris P.H. Myburgh,Nompumelelo Ntshingila
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پژوهشی با عنوان ) 2021(1جهودا.ایمبرگتس، هیرکنز، فریلینک، گیزبرز، ورومانس ا

در هلند  COVID-19گیري  طول همهتجربیات مادرانی که از کودکی با ناتوانی ذهنی در«

) 1: (نتایج سه موضوع کلی را نمایان کردند. ، انجام دادند، با روش کیفی»کنند مراقبت می

ما آن را عملی ) 2(- اصرار مادر براي محافظت از رفاه فرزندشان  -ما باید سالم بمانیم، 

جایگاه فرزند ) 3(و . شان چگونگی مدیریت مادران با تغییرات شدید در خانواده -کنیم،  می

هاي  نتایج، بینش. شده مادران در دنیاي اطراف بهتمرکز بر تجر- و خانواده من در جهان، 

ارزشمندي را در مورد تجربیات و نیازهاي مادرانی که از کودکی با ناتوانی ذهنی در طول 

  .)Embregts et al, 2021: 760(.کند کنند، ارائه می مراقبت می COVID-19گیري  همه

رزیابی کیفیت زندگی ا«پژوهشی با عنوان ) 2021(2بهروچی، گلزار علی و جعفري

3والدین کودکان داراي معلولیت استفاده از 
WHOQoL BREF گیري  در طول همه

COVID-19« هاي داراي فرزند معلول در زمان  را با هدف بررسی کیفیت زندگی خانواده

ها نشان داد والدین کودکان داراي  یافته.کراچی پاکستان انجام دادندگیري کرونا در همه

هاي مختلف  تري در حوزه نمرات کلی پایین WHOQoL-BREFاستفاده از  معلولیت با

. داشتند) سلامت جسمانی، سلامت روانی، روابط اجتماعی و محیط(کیفیت زندگی 

هاي فیزیکی و محیطی کیفیت زندگی والدین  داري در حوزه هاي آماري معنی تفاوت

  ).Ali, Bharuchi, Nasreen Gulzar Ali, Jafri,2021: 1(مشاهده شد 

  

  پیشینه داخلی

هاي خانوادهتجارب«پژوهشی با عنوان )1387(توکلو یمیرکل،کتوور،کش

هاي  با روش کیفی و با تکنیک مصاحبه» یدارشناسیپدمطالعهیک:معلولكودکيدارا

ساختاریاصلمفهومپنجمنجر به ظهورها عمیق در شهر اصفهان انجام دادند، یافته

                                               
1. P. Embregts, L. Heerkens, N. Frielink, S. Giesbers, L. Vromans, A. Jahoda
2. Usman Ali, Vardah Bharuchi, Nasreen Gulzar Ali and Sidra K. Jafri
3. WHO Quality of Life
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جینتا.شد یروانیروحباروكودکهاي مشخصهتعاملات،،یتطابقيا، ابزارهیتیحما

وشدهیروانیروحلاتکمشبهمنجر،معلولكودکوجوددهد مینشانقیتحق

اثرتعاملاتشانبروشود میخانوادهاعضاتمامیزندگابعادهیلکدریعیوسراتییتغ

باعثاستنکمموشدهنوادهخادریتعارضاتبهمنجرتواند میهمچنین .گذارد می

: 1387شکور و همکاران، (.شودخانوادهدررد آنهاکعملوافرادهاي نقشدریراتییتغ

48.(  

تجربه زیسته «پژوهشی با عنوان )1399(رمضانلو، ابوالمعالی، باقري و رباط میلی 

فی و با با روش کی» یک مطالعه پدیدارشناسی: مادران کودکان داراي اختلال طیف اوتیسم

هدف بررسی تجربه زیسته مادران در تعامل با فرزندان داراي اختلال اوتیسم، در شهر تهران 

آوري و با روش کلایزري تحلیل  ها با روش مصاحبه نیمه ساختاریافته جمع داده. انجام دادند

شناختی  ، سرمایه روان)مثبت و منفی(ها، چهار مضمون بروز احساسات متناقض یافته. شدند

هاي حمایت اجتماعی و آثار و پیامدها و چند مضمون فرعی را  پائین، محدودیت در شبکه

اهمیت ارائه خدمات حمایت اجتماعی مناسب براي نتیجه این پژوهش بر. نشان دادند

: 1399رمضانلو و همکاران، (.کند مادران داراي کودکان اختلال طیف اوتیسم تأکید می

133.(  

بررسی « پژوهشی با عنوان ) 1394(آبادي قاسم قدسیو محرابی ،یغمایی ،مهاجري 

بر همبستگی  - وش توصیفیربا » ادران داراي کودك با نیازهاي ویژهسلامت عمومی م

 ها یافتهانجام دادند،  استان زنجان درنفر از مادران داراي کودك با نیازهاي ویژه  300روي

عملکرد جسمانیهاي در حیطهمیانگین سلامت عمومی مادراننشان داد، 

سلامت،)12/62±01/27(د،در)61/62±01/27(عملکرد اجتماعی،)12/24±81/65(

نقشایفايمحدودیتبعدبهمربوطعمومیسلامتمیانگینبیشتر) 94/61±14/20(روان

میزان  :نتایج حاکی از آن بود که. کم بود) 44/44±49/38(عاطفیمشکلاتازمتأثر

مهاجري و .(باشد یمسلامت عمومی در بین مادران داراي کودك با نیازهاي ویژه، پایین 

  .)12: 1394ران، همکا
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عنوان در پژوهشی با ) 1396(قدوسی نیا و  رستم پور گیلانی   ،  فراسیابیا ،رحیمی 

رویکرد کیفی و با» رویکرد کیفی: توانی ذهنی بر زندگی مادران داشتن کودك با کم ریتأث«

از  آن است که مراقبت کنندة یانبنتایج انجام دادند، شهر یزد دربا روش نظریه داده بنیاد 

فقر . دهد یمی ذهنی، مادر را در معرض انواع مختلفی از مخاطرات قرار توان کمکودك با 

مخاطره  -بر پدیده مراقبت یرگذارتأثشرایط علی  عنوان بهفرهنگی، اقتصادي و حمایتی 

مادران بوده است، پیامدهاي حاصل شامل طلاق عاطفی، زوال روابط، افسردگی و انصراف 

  ).1: 1396رحیمی و همکاران، (.ستاز بارداري بعدي ا

واکاوي«پژوهشی با عنوان ) 1398(آقاخانی کوشکی و کلهرخدابخشی کولایی،

کیفی،با روش » پدیدارشناسیمطالعهیک: معلولفرزندازمراقبتدرمادران تجارب

 انجام گیلاناستانرودبارشهرستاندرساختاریافتهنیمهمصاحبهباتوصیفی پدیدارشناسی

،«مادرانعجزومنفیهاي واکنشاحساسات،»شاملاصلیمضمونچهارها  یافته. دادند

هاي حمایتنبودازمادراندغدغهورنج»و« جامعهانگ»،«فرزندآیندهازنگرانی»

 روشن ورا « مادرروانیفرسودگیوجانکاهزندگی»و مفهوم اصلی« مالیوتخصصی

ناتوانیومنفیو احساساتحمایتیشدیدکمبودهايزاکودکاناینمادراننشان داد 

  ).70: 1398خدابخشی کولایی و همکاران، (برند میرنج

دهد که در بسیاري از نقاط جهان، داشتن  مرور مطالعات خارجی و داخلی نشان می

تأملی است که  فرزندي با انواع اختلالات جسمی، روحی و ذهنی از جمله مسائل مهم و قابل

دهند که  کند، اکثر مطالعات پیشین نشان می هاي علمی را ضروري می به انجام پژوهشنیاز 

ریزد و اعضاي خانواده  هم میوجود چنین فرزندانی، تعادل و نظم عادي یک خانواده را به

وجود، خلأهاي خاصی  کند، بااین هاي روحی، روانی، جسمی و مالی روبرو می را با چالش

شهرها صورت  اکثر آنها در کلان: از جمله اینکهپیشین یافت، توان در مطالعات را می

ها و روستاهاي تابعه  گیرد و اندك مطالعاتی در شهرهاي کوچک یا در شهرستان می

  .گیرد صورت می
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اند و پدران یا  بیشتر مطالعات، توجه خود را به مسائل و مشکلات مادران متمرکز کرده

شوند، اغلب  توان ذهنی در نظر گرفته نمی توان یا کمسایر اعضاي خانواده داراي فرزند نا

گیرد و مددکاران  شناختی یا پزشکی اجتماعی صورت می مطالعات با رویکرد روان

اجتماعی و جامعه شناسان، نقش کمی در چنین مطالعاتی دارند، این در حالی است که 

ختی، در نهایت اینکه شنا هایی اجتماعی است تا پزشکی و روان بیشتر مسائل چنین خانواده

توانی ذهنی با رویکرد پدیدارشناسی تفسیري در حوزه  مطالعات اندکی با تمرکز بر کم

هاي  نظر گرفتن تمام جنبهاین پژوهش با در. خورد شناسی در بین آنها به چشم می جامعه

  .گرفته است مطرح در پیشینه تجربی و با هدف پر کردن خلأهاي مذکور انجام

  

  ومیچارچوب مفه

آن خود را در  خلالدرجهان زندگی، حیات عادي روزمره ما در این جهان است که 

داراي  هستیمروبرو، واقعیاتی که در این جهان با آن یابیم میزندگی خویشتن  هرلحظه

و تجربیات  آید میکه هست به چشم  گونه همانچیزهرجهان  در این، اند بشريمعانی 

، در ذهن دهد میکه جهان خود را به ما نشان  گونه همانی به ادراکی ما در سطح ماقبل علم

، فهم جهان زندگی و شناخت عمیق آن )355: 1374توسلی، (.کند میما انعکاس پیدا 

  .همواره براي بشر مهم بوده است

بدنکه در آن،است،  1شناخت جهان زندگی، پدیدارشناسی رویکردهايیکی از 

تجربهمعرضدرراسوژهکهشود مییتلقداريیپد،یلعقاستدلالاتوقواعدازفارغ

بااومجاورتوتجربهاساسبر،جهانوبدنبانسبت سوژهسربربحثو دهد میقرار

مختصر بر  اي اشارهدر اینجا،  ).1395:75خبازي کناري، سبطی،(.شود میتعیین جهان

و نظریات آنها در خصوص فهم پدیدارشناسی و کاربرد مفاهیم  پردازان نظریهترین مهم

. شود میاین حوزه و سپس به کاربرد آنها اشاره  هاي نظریه، لذا ابتدا به شود میموضوع 

                                               
1. Phenomenology
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به  مستقیماًی که آگاهی معنابخش، صورت بهرویکرد پدیدارشناسی، جهان  دار پرچم1هوسرل

  ).355: 1374توسلی، (.خواند میآن معطوف شود را، جهان زندگی 

جهان تجربیات روزانه . 1شاره به سه خصوصیت یا ویژگی این جهان زندگی هوسرل با ا 

. 2. آورد به این دلیل که در فضا و زمان استمرار دارد یک قالب ادراکی براي ما به وجود می

ها مواجهیم و رفتارمان را بر  دار و نظم و قانونمندي هاي دنباله ما در جهان زندگی با مشابهت

طور  اشیا در جهان زندگی همان. 3. کنیم ي تکراري و منظم تنظیم میها اساس این مشابهت

 ،)103: 1992نقل از هایدگر  149: 1399پازوکی، (شوند  که حضور دارند به ذهن منتقل می

آگاهانۀهاي فعالیت« تجربهدرحقیقتیابیِ زمینه»هوسرلبراياصلیمسئلۀدهد که یمنشان 

وانسانآگاهیِوسیلۀ بهمعناساختنگوناگونهاي د شیوهبایکار،اینبرايانسان است و

  ).9: 1394سلیمی، شرفی، (.شودشناختهزبان،وادراكواسطۀ به

براي،گیرد میکاربهراپدیدارهاتحلیلکه تعبیرهوسرلبرخلاف2هایدگراما

واژةازا،آنهباعرض همو » دیدن»و« کردن نگاه»هاي واژهکناردرپدیدارشناسیروش

وکنیم مینگاهزندگیواقعتجربۀبهما«: این جملهمثالبراي،کند میاستفاده« فهمیدن«

هایدگر،  ).103: 1992نقل از هایدگر  149: 1399پازوکی، (.»رویم میدنبالشبهفهم کنان

د، او با کن یمجهان معرفی  –در  –ي بدن مندانه از هستی ا نحوهمثابه  خود را به 3مفهوم دزاین

کند تا انضمامی بودن دزاین  یمهوسرلی، تلاش » 5همدلی«در مقابل » 4هم هستی«با پیشنهاد 

ریخته (دهد را بارزتر جلوه داده و جهان محور بودن زیست آدمی را مورد تأکید قرار 

  ).61: 1386نقل از دیویس،  76: 1398منصور گران، صیاد 

امکان تفسیر جهان : هان، عبارت است ازهایدگر، نحوه کلی هستی دزاین در ج زعم به

برون رونده از  6ی دارد، دزاین، یعنی بدن منديکنش هماي که با جهان در  یستهزدر افق بدن 

                                               
1. Husserl
2. Heidegger
3. dasein
4. mitsein
5. empathy
6. leib embodiment
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هایدگر، هویت را داراي ماهیت ذهنی انفرادي ).78: همان(جهان سوي در  خویش به

که محصول تجربه  نددا میمعناشناختی، بلکه آن را داراي ویژگی هستی شناختی و داند نمی

که در  کند میاي اهمیت پیدا » دنیاي زندگی«تحلیلرو ازاین. انسان در این جهان است

  ).8: 1395راسخ، (.گیرد میبستر آن هویت شکل 

سوژهکهاستاستوارجهانیازادراكبر توصیفنیز 1مرلوپونتیپدیدارشناسی

دربارةتعقلازدرك سوژه،.داردرارقآنباتنیده درهمومیاندربدن منديواسطۀ به

بدن بواسطۀپیشاتاملی،درکیجهان،بااورابطۀسرچشمۀبلکه ،گیرد نمیسرچشمهجهان

. )45: 1395سبطی، رهبرنیا، خبازي کناري،(.استجهانبااومتقابلرابطومندي

بهارههموکهکند میناپایداري توصیفوضعیتدرراسوژهمرلوپونتیپدیدارشناسی

بامستقل،اي سوژهثباتبهوضعیتاینازتواند نمیدارد ومتقابلوابستگیدیگري

هاي کنشازمستقلمرلوپونتی کنشگري سوژة.برسدتغییرناپذیرتمامیتیومعینهویتی

  ).49:همان(.داردقراردیگرانقصدیتدر معرضهموارهونیستدیگران

جهاناگزیستانسیالچهارزیسته،تجربهن جهانچنیدركبراي) 1997(2ماننون

ارائهتأملبرايرا6زیستهانسانیروابطو5زیستهفضاي،4زیستهزمان،3زندهبدنحیاتی

. دارداشارهمان روزمرهزندگیدرمابدنیحضوریافیزیکیبدنبهزندهبدن .کند می

. کنیم میتجربهراآنماکهکردكدرزمانعنوان بهتوان میرازیستهزماناگزیستانسیال

هایی روشبهواست،»تر واقعی«یاتر عینیزمانمقابلدرزمانذهنیدركازمتشکلاین

  .کنیم میتجربهزمانیسطحدرراخودجهانماکهدارداشاره

فضاهایی ازماذهنیتجربه -شدهزندگیفضاي زیسته یا-مفهوم دیگر ون مانن 

ماکهدارداشارهروابطیبهزیستهانسانیروابطنهایت،در. یابیم میآندرارخودکهاست

                                               
1. Merleau- ponty
2. Van Manen
3. Lived body
4. Lived time
5. Lived space
6. Lived human relations
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شاملماانسانیروابط. کنیم میحفظیا/وکنیم میبرقرارخودزندگیدنیايدردیگرانبا

اشتراكبهآنهاباکهتعاملاتیوفضاهاطریقازدیگرانباکهاستروابطیوارتباطات

رامفیديراهنماهايآنهامعتقد استماننون. کنیم میتجربهکنیم، میایجادوگذاریم می

 ,Rich(کشف کرد رابررسیتحتپدیدهیکتوان میها آنطریقازکهدهند میارائه

Graham, Taket, Shelly, 2013: 499-501.(  

د ، فرشود میمفهوم اصلی جهان انسانی در جهان اجتماعی متولد نیز 1به اعتقاد شوتز

او در بحث . کند میو در میان همنوعان خود رشد  گذارد میدر جهان اجتماعی پا به هستی 

یعنی عدم (شوند میانگیز بحثها موقعیتزمانی که : گوید میانگیز بحثهاي موقعیتاز 

و الگوهاي معمول  اي نمونه، دانش )تطابق تجربه عملی با نمونه موجود در ذخیره دانش

، انگیز بحثهرگاه موقعیت . کنند نمیکفایت  ها موقعیتي تسلط بر این دیگر برارفتاري،

و تصویب یک طرح براي برخورد با این موقعیت، کنشی  حل راهجنبه اجتماعی داشته باشد، 

  ).352-1377:351ریتزر، (.کنشگر دیگر دارد سوي بهاجتماعی است، یعنی رو 

البته اندیشه یک  - شناسی هستپدیدار تأثیرکه تحت  2در خصوص این بحث، فوکو

که نوعی دیوانگی و تمدن کتابدر- کند میشناساي خودمختار و معنا بخش را رد 

صرفاًپزشکی : ، معتقد استبرد میبه کار  پزشکی روانمورددردانش را  شناسی باستان

). 558: همان(. طرد شدیک گناه، عنوان بهشد که دیوانگی  پذیر امکان، زمانی شناختی روان

یک انسان متفاوت در  عنوان بهدر واقع فوکو به ساختاري اشاره کرد که در آن فرد بیمار 

و روانشناس در جایگاه قدرت برچسب دیوانگی را بر او  گیرد میرار ققدرتی بیموقعیت 

  .شود میو خود منجر به تولید بیماري  زند می

 به نظر او. پردازد معناي زندگی مینیز با مفاهیم میدان و عادت واره به تکوین  3بوردیو 

فضایی از پیش موجود نیست که در آن کنشگران اجتماعی با یکدیگر فعالیت کنند، ، جهان

که او  شوند مینیز به این فضا محدود  ها تحلیل. نتیجۀ رابطۀ کنشگران اجتماعی است ،بلکه

                                               
1. Schutz
2. Faucault
3. Bourdieu
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اجتماعی به کسب عادتدر فضاي اجتماعی و در قالب میدان فرد . نامد می»ها میدان«آن را 

 –فردي اعم از روانی یا ذهنی هاي ویژگیو متأثر از شرایط ساختاري و  آید میواره نائل 

، محمدي. (محیطی و فردي اوست هاي ویژگیعمل او نیز برآیند . کند میشخصیتی عمل 

ه به اهمیت شبکه روابط اجتماعی اشاره نمود سرمایه اجتماعیبوردیو با مفهوم ). 878: 1398

  ).7: 1396، علائی زاده(.داند نبود آن را موجب آسیب جدي بر فرد میو

است تا  آنبرمهم پدیدارشناسی، مقاله حاضر  پردازان نظریهاین  هاي نظریهبا الهام از 

و ذهنی توان کمفرزندحقیقت در تجربه پدران داراي  یابی زمینههوسرلی  بر مفهومبا اتکا 

از هایدگر، فهم کنان به دنبال تجربه واقع  تأسیآنها، با درك جهان تجربیات روزانه 

ذهنی، به  توان کمبودن پدران داراي فرزند  »جهان -این-در«زندگی آنها برود و با تحلیل 

، دزاین و جهان پیرامون کنش برهمشناخت هویت آنها دست یافته و فهمی از چگونگی 

با خوردن برچسب داشتن فرزند ذهنی، وانت کماینکه پدران داراي فرزند  و.آنها بپردازد

، کنشی برهمذهنی و قرار گرفتن در وضعیت متفاوت، چگونه در این  توان کم

  .زنند میو دست به تفسیر موقعیت خود  شوند میناب  هاي تجربه صاحب

ذهنی توان کماین مقاله در پی آن است تا مشخص کند چگونه پدران داراي فرزند 

در وضعیت ناپایدار مرلوپونتی در معرض قصدیت دیگران قرار گرفته و  هایی سوژهعنوان به

هویت من و دیگري خود را تغییر داده و رابطه اخلاقی بین خود و دیگري را شکل داده و 

 برانگیز بحثهاي موقعیت، قصد ما بر آن است تا پردازند میمجدد به بازنمایی وضعیت خود 

نمایان سازیم و ،گیرند میدر آن قرار ذهنی توان کمپدران داراي فرزند شوتزي را که

 ها حل راهاجتماعی  هاي کنشاز طریق  برانگیز بحثمشخص کنیم چگونه براي این موقعیت 

  .شود میپیاده  هایی طرحو 

ما بر آنیم تا با الهام از فوکو به شناخت این وضعیت بپردازیم که چگونه یک پدر 

و دیگران،  شود میطرد ،گیرد میقعیت یک گناه قرار ذهنی، در مو توان کمداراي فرزند 

و اینکه چگونه این پدران خاص، . سازند میهمچون عاقلان و دیوانگان فوکویی را  اي رابطه

در جهان حیات خود در فضاي زیسته و روابط انسانی زیسته خود به قول ون مانن با دیگران 
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و وقتی با داغ  کنند میوضیح و توجیه ی ذهنی فرزند خود را تتوان کموارد تعامل شده و 

  .شوند میطرد اجتماعی ناشی از آن مواجه ننگ و

چنین پدرانی به انزواي اجتماعی فرو رفته و با رنج  شود میطرد اجتماعی باعث 

که با قرار گرفتن در این میدان سخت بوردیویی، عادت واره هایی  شوند میمضاعفی مواجه 

در حال کشمکش بوده و در این دیالکتیک میدان و عادت  دائماًکه  شوند میرا صاحب 

در این فضاي  ها آن. شوند میروانی و اجتماعی  –روحی  هاي آسیبدچار انواع واره،

موقعیت اجتماعی خود قرار گرفته و معناي خاصی را براي  تأثیرانسانی زیسته خود تحت 

 پردازان نظریهم مفاهیم مهم تما توان میکه در این تفسیر  کنند میزندگی خود، تفسیر 

  .پدیدار شناختی را به عینه یافت و تفسیر مجدد کرد

توان گفت که پدیدارشناسی رویکردي  بندي مباحث نظري و تجربی، می در جمع 

است که سعی در فهم جهان زندگی دارد، درك جهان زندگی طبق نظر هوسرل از طریق 

وسیله  ساختن معنا بههاي گوناگون، ه شیوهگیرد که باید ب ادراك ساده انسان، انجام می

ها به قول هایدگر از طریق تجربه  ها را فهمید، در این جهان زندگی، هویت انسان انسان

در تجربه جهان زندگی خود در یک ذهنی  توان کمشود، پدران داراي فرزند  حاصل می

معرض قصدیت دیگران  گیرند که، علاوه بر ناپایداري، همواره در میدان بوردیویی قرار می

موردنظر مرلوپونتی قرارگرفته و در این روابط انسانی زیسته ون ماننی درون میدان خاص،

شوند و اجباراً به سبک زندگی انفعالی  برانگیز شوتزي می هاي بحث شاهد انواع موقعیت

  .شوند هدایت می

ه ارمغان سبک زندگی انفعالی، عادت واره هاي پر تنشی را براي چنین پدرانی ب

مطالعات پیشین نیز شاهد بر این قضیه . آورد که سرشار از چالش روحی و روانی است می

نشان دادند هاي مکانی و زمانی متفاوت، هاي صورت گرفته در موقعیت بود، اکثر پژوهش

ابتدا بعد از مواجه با مشکل، با مقاومت و عدم توان ذهنی، کمکه والدین داراي فرزند 

هاي  روند اما با گذشت زمان، مقاومت از بین رفته، چالش ستقبال مسئله میپذیرشی به ا

هایی مثل افسردگی، احساس ناامیدي،  شود، چالش فردي، خانوادگی و اجتماعی شروع می
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هاي روحی و روانی، سردي روابط خانوادگی، انزوا، طرد و فشارهاي  اضطراب، تنش

دهد که رهایی از آن را ناممکن  قرار میها را درون یک قفس آهنینی  سنگین مالی، آن

  .کند می

  

  هاي پژوهش سؤال

اي از زندگی با فرزند  چه تجربه زیستهذهنی، توان کماینکه پدران داراي فرزند 

عنوان سؤال اصلی مورد نظر قرار گرفت و در کنار آن سؤالات  دارند؟ بهذهنی  توان کم

  :گرفتاختصاصی دیگري مثل سؤالات ذیل موردتوجه قرار 

روحی و روانی پدر دارد؟ هاي ویژگیبر  تأثیراتیچه ذهنی، توان کمداشتن فرزند -

در محیط خانواده، چه مشکلاتی بر پدر ذهنی، توان کمتجربه زندگی با فرزند -

؟کند میایجاد 

 شود می، با چه مسائلی در زندگی اجتماعی روبرو ذهنی توان کمپدر داراي فرزند -

  ؟دکن میو آن را تجربه 

  

شناسی روش

طلبد، این پژوهش نیز با روش  میپدیدارشناسیروش کیفی، از نوعمطالعه تجارب انسانی،

توان ذهنی در شهرستان  کیفی از نوع پدیدارشناسی تفسیري در بین پدران داراي فرزند کم

ها و استعلام  بعد از هماهنگی. انجام گرفت 1400هشترود، استان آذربایجان شرقی، در سال 

توان ذهنی در  نفر کم 300توان ذهنی شهرستان از اداره بهزیستی، تعداد  تعداد فرزندان کم

گیري  ها، از نمونه منظور انجام مصاحبه به. شهرستان هشترود شناسایی شدهاي خانواده

معیارهایی مثل زندگی فرزند معلول منظور رعایت واریاسیون ها، هدفمند استفاده شد، که به

شهرنشین و روستانشین بودن، وضعیت شغلی مختلف، ضر به مصاحبه بودن،در خانه، حا

  .طبقه اجتماعی مختلف، تحصیلات مختلف مدنظر قرار گرفت
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بهتوجهکه باشداستفادهساختاریافتهنیمهمصاحبهازاطلاعاتآوري جمعبراي

و با ذهنی  توان کمفرزنددارايپدرانتجارببرمتمرکزوپژوهشکیفیسؤالات

، گردیداجراوریزي طرحدر این خصوص، گرفته انجاماستفاده از تجربه مطالعات قبلی 

ها و سایر شرایط و اصول به  شرایط اخلاقی لازم از جمله محرمانه ماندن مصاحبه

ها در یک مکان  کنندگان توضیح داده شد و بعد از کسب رضایت، مصاحبه شرکت

ي ناشی از محیط، با پیشنهاد خود ها طرف، جهت جلوگیري از سوگیري بی

.کنندگان، انجام گرفت شرکت

صورت بود که ابتدا با کارشناسان و مدیر بهزیستی  فرایند انجام مصاحبه بدین

پدران چنین فرزندانی اطلاع داده شود که قصد چنین شهرستان، هماهنگی به عمل آمد تا به

هاي خود را راجع به  ات و پیشنهاداي وجود دارد و از آنها درخواست شد که نظر مصاحبه

دلیل اینکه اکثریت، اداره حاضر به مصاحبه شدن، مکان و زمان مصاحبه، اعلام کنند، به

هاي اورژانس اجتماعی جهت  بهزیستی را پیشنهاد دادند، لذا با هماهنگی قبلی، یکی از اتاق

هاي بهداشتی از  لسازي شد و موارد لازم جهت رعایت اصول پروتک انجام مصاحبه، آماده

  .کننده، ماسک سه لایه و سایر موارد تهیه شد جمله تهویه مناسب، وجود مواد ضدعفونی

کنندگان در مصاحبه، قرار بر این شد هر  در خصوص زمان مصاحبه، به پیشنهاد شرکت

معمولاً براي انجام کارهاي اداري (زمان، پدران چنین فرزندانی در محل حاضر شدند

گرفت و نگارنده  بخشی بهزیستی، با نگارنده تماس می آن موقع، کارشناس توان، )آمدند می

یافت و با آنها که معمولاً روزانه یک یا دو نفر بودند و از قبل  شخصاً در محل حضور می

دقیقه تا  45ها در محدوده بین  گرفت، زمان مصاحبه اي صورت می مطلع بودند، مصاحبه

  .بود دقیقه در نوسان45یک ساعت و 

اي حضور  شونده روند مصاحبه یکی دو ماه طول کشید، چون بعضی روزها مصاحبه 

مصاحبه، احساس شد اطلاعات  20ها ادامه یافت تا اینکه بعد از انجام  یافت، مصاحبه نمی

شود و مطالعه به اشباع داده رسید، این امر مورد تائید  جدیدي به اطلاعات قبلی اضافه نمی

نوعی با پژوهش ارتباط داشته و در  بعضی از اساتید این حوزه که بهاستاد راهنما و 
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هاي مفیدي  نظرات و توصیههاي شهرستان و اداره بهزیستی، فعالیت داشتند و دانشگاه

  .ها متوقف شد نیز رسید و مصاحبهدادند، می

 شده در ها از روش پدیدارشناسی تفسیري و مراحل توصیه وتحلیل داده منظور تجزیه به

فعالیت معناسازي آن استفاده شد، و با تکیه بر هرمنوتیک مضاعف، تلاش شد،

کنندگان فهم شود، لذا، در مرحله اول متن مصاحبه اول، چندین بار خوانده شد  مشارکت

ازآن، مضامین ظاهرشده، جستجو شد و موضوعات  تا به همه جزئیات آن دقت شود، پس

بندي و به  سعی شد، مضامین پدید آمده دسته گام دوم،نویسی گردید، در مهم، حاشیه

تري شکل گیرد، در مرحله سوم با  تر و کلی همدیگر متصل یا مرتبط شود، تا مضامین جامع

تر ایجاد شد،  ها، جدول نهایی مضامین جامع استفاده از مضامین ظاهرشده از متن مصاحبه

  .کنندگان قرار گرفت مشارکتتحلیل و تفسیر محقق در کنار تفسیر مستقیم نهایتاً خروجی،

اعتمادپذیري در نظر و1پذیرياعتبارمعیارهايمطالعه،به اعتبار یابی دستبراي 

مناسب، بررسیبسترانتخاببرتأکیدو  ها مصاحبهمتن  باره چندینگرفته شد، با مرور 

تجاربومعلولیتحوزهدرشده انجامتحقیقاتومصاحبه نتایجازحاصلهاي داده

مراجعهتفسیر،امردرها آنکردندرگیر،کنندگان مشارکتنظراتاستفاده از  والدینو

 منظور بهفرایندهاچگونگیومراحلتر واضحهرچهنمودنمشخصو نیزآنانبهمجدد

استاد  هاي راهنماییدیگران، استفاده از نظرات و توسطآندركوبررسیدرسهولت

 شناسی روانمددکاري دانشگاه علامه طباطبایی و اساتید  راهنما، یکی از اساتید گروه

واعتبارازتاشدپرداختهمهماینبهبهزیستیدانشگاه پیام نور، مشاوران و کارشناسان

  .گرددحاصلاطمینانبیشترچههرمطالعه،صحت

  

  ها یافته

توان اذعان داشت که سؤالات مهمی در این پژوهش طرح شد که  اجمال می به

بود، معناي گونه شوندگان و توصیفات متنی آنها از آن سؤالات، این هاي مصاحبه ارشگز

                                               
1. Credibility
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کنندگان آن را در زندان بودگی  فرزند براي شما چیست؟ سؤالی بود که شرکتتوان ذهنی کم

هاي مربوط به سؤال  گزارشناخواسته، جهنمی ناتمام و زندانی ابدي توصیف کردند، در

تأثیري بر شما دارد؟ توصیفاتی مثل داشتن ظاهري آرام و اندرونی  فرزند چهتوان ذهنی  کم

نگري  آوري، آیندههاي عصبی، ترس از فرزند خوابی، ناراحتی داغون، افسردگی، اضطراب، بی

  .توأم با دغدغه آوارگی فرزند بعد از مرگشان و قهر با خداي خود، خود را نشان دادند

کنندگان در  بر خانواده دارد؟ را شرکت چه تأثیريذهنی، توان کمسؤال فرزند 

هایی در آئینه عشق،  مصاحبه، با توصیفاتی همچون ابرزندان بودن خانواده، وجود لکه

ذهنی  توان کماحتمال طلاق و جدایی، ترك همسر و فروپاشی خانواده، عدم پذیرش فرزند 

ویی و نیازهاي هاي دار قطاران خود، فشارهاي سنگین مالی جهت تأمین هزینه از سوي هم

بر زندگی ذهنی توان کمها وقتی در برابر سؤال تأثیر فرزند  آن. تفسیر کردندفرزند معلول،

ها  هاي منفی و داغ ننگ زنی اجتماعی و اطرافیان قرار گرفتند، از انزواي اجتماعی، برچسب

  .و طرد اجتماعی گزارش کردند و از سبک زندگی انفعالی خود احساس نارضایتی کردند

شوندگان در خصوص نحوه مدیریت مشکل، توصیفاتی از جمله  بسیاري از مصاحبه

 توان کمکنار آمدن از روي ناچاري، تنظیم تمام لحظات خانواده برحسب نیازهاي فرزند 

فرزند، خدا انگاري و سلطه پزشکی ذهنی توان کمدر تفسیر سؤال علت . بیان کردندذهنی 

اي به مسائل و موانع  ه پزشکان گفته بودند، بیان کردند، عدهرا نشان دادند و دلیل را هر آنچ

انگاري پزشکان و  فرهنگی حاکم بر زمینه زندگی اشاره نمودند و بعضی دیگر نیز سهل

  .کوتاهی خود را دلیل اصلی عنوان کردند

مصاحبه شده راجع به سؤال راهکارها و ذهنی  توان کمتوصیفات پدران داراي فرزند 

ر خصوص کاهش آلام معلولیت فرزند، با مفاهیمی همچون رایگان کردن پیشنهادشان د

و خانواده آن، ذهنی  توان کمهاي عمومی نحوه برخورد با فرد  هاي دارویی، آموزش هزینه

بخشی،  ها، تجهیز مراکز توان در مراکز استانان ذهنی توان کماحداث بیمارستان مخصوص 

تی براي ساعاتی جهت استراحت والدین، دادن حان ذهنی توان کماحداث مراکز نگهداري 

هاي بیشتر بهزیستی و عادلانه  ، حمایتذهنی توان کمکار شبیه کارمندي به پدران فرزندان 
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هاي حاصل از پژوهش با  صورت مبسوط به یافته در ادامه به. ها توأم بود کردن توزیع حمایت

  .گردد کنندگان اشاره می هاي شرکت استناد به گزارش

ذهنی  توان کمفرزند دارايپدرانازنفر20حاضرپژوهشدرکنندگان تشرک

از افراد با شرایط و  اي گستردههاي طیفحفظ واریاسیون مورد نظر،  منظور بهکهبودند

بعد از خواندن مکرر متن همچنینمختلف در مطالعه حضور داشتند، هاي موقعیت

و چندین بار کنندگان شده توسط شرکت شگزارهاي زیسته ها و تمرکز بر تجربه مصاحبه

در نهایت، شده، با تکیه بر رویکرد پدیدارشناسی تفسیري، گوش دادن به صداهاي ضبط

سه مضمون اصلی و شانزده مضمون فرعی از توصیفات متنی یک مقوله مرکزي،

جداول کنندگان و مضامین در قالب کنندگان شناسایی شدند که مشخصات شرکت شرکت

  .آورده شده است 2و 1شماره 

  

  ها کنندگان در مصاحبه اطلاعات توصیفی شرکت -1جدول 

رشته   تحصیلات  سن  ردیف

  تحصیلی

محل   شغل

  زندگی

تعداد 

  فرزندان

تعداد 

فرزند 

  معلول

سن 

فرزند 

  معلول

فرزند 

  چندم

نوع 

  معلولیت

  اوتیسم  اول  6  1  2  شهر  کارمند عوارضی  علوم سیاسی  لیسانس  43  1

سوم   38  2

  ماییراهن

  ذهنی  دوم  4  1  3  روستا  آزاد  -

پنجم   36  3

  ابتدایی

  ذهنی  اول  3  1  2  روستا  آزاد  -

  اوتیسم  اول  14  1  2  روستا  آزاد  انسانی  دیپلم  50  4

کارشناسی   55  5

  ارشد

مدیریت 

  صنعتی

  ذهنی  دوم  13  1  2  شهر  کارمند

ذهنی   سوم  15  1  3  شهر  کارمند  انسانی  دیپلم  55  6

  شدید

  ذهنی  اول  11  1  3  شهر  زادآ  -  ابتدایی  38  7

  ذهنی  اول  15  1  2  روستا  کارگر  انسانی  دیپلم  46  8

آموزش   لیسانس  53  9

  ابتدایی

  ذهنی  اول  20  1  6  شهر  وپرورش آموزش

سوم   40  10

  راهنمایی

اول و   6و4  2  2  شهر  آزاد  -

  دوم

ذهنی 

  شدید
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دوم   29  11

  راهنمایی

  اوتیسم  دوم  9  1  3  روستا  آزاد  -

سواد   58  12

  ضتنه

  ذهنی  اول  30  1  4  روستا  کشاورز  -

پنجم   43  13

  ابتدایی

  ذهنی  اول  12  1  2  روستا  کشاورز  -

سوم   29  14

  راهنمایی

  ذهنی  اول  3  1  1  روستا  آزاد  -

سواد   66  15

  نهضت

محدوده   5  7  روستا  بازنشسته  -

الی  20

30  

دوم، 

سوم،

،پنجم

وششم

  هفتم

  ذهنی

سوم   31  16

  راهنمایی

اول و   4و9  2  2  روستا  تعمیرکار  -

  دوم

  ذهنی

  ذهنی  دوم  18  1  2  شهر  کارگر  -  ابتدایی  51  17

علوم   دیپلم فوق  46  18

  آزمایشگاهی

  ذهنی  دوم  15  1  3  شهر  نیروي انتظامی

  ذهنی  دوم  7  1  2  روستا  آزاد  انسانی  دیپلم  33  19

  ذهنی  دوم  6  1  3  شهر  جهاد کشاورزي  علوم دامی  لیسانس  45  20

  کزي و مضامین اصلی و فرعیمقوله مر -2جدول 

  پدري فرزند معلولبار:مقوله مرکزي

  هاي فرعی مضمون  مضامین اصلی

  

  بار معطوف به فرد

مقاومت اولیه و (فرزندتوانی ذهنی  کمواکنش به تشخیص - 

زندان بودگی در(فرزند توانی ذهنی کممعناي  - )پذیرش ثانویه

نگري  آینده(یهاي اصل دغدغه - پذیري احساس آسیب - )ناخواسته

قهر از (اعتقادات –) توأم با تنش درونی آوارگی فرزند بعد از آنها

- آوري مجددترس فرزند –بروز مشکل تصور از دلایل - )خدا

  .هاي پیشنهادي حل انتظارات و راه - مدیریت مشکل

رابطه فرزندان با  -)عشق وجود لکه در آینه(رابطه با همسر-   )مثابه ابر زندان خانواده به(بار معطوف به خانواده 

  بار مالی و اقتصادي -)قطاران عدم پذیرش از سوي هم(هم

طرد  -انزواي اجتماعی -داغ ننگ و انگ اجتماعی-   )زندگی انفعالی(بار معطوف به اجتماع 

  حمایت اجتماعی-اجتماعی
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  بار معطوف به فرد: مضمون اصلی اول.1

هنگام فهمیدن مشکل :سؤالاتی مثلکنندگان در قبال  هاي شرکت این مضمون از پاسخ

العملی داشتید؟ و چه برداشتی از مشکل دارید و چه تأثیراتی بر خود شما دارد؟  چه عکس

شوندگان در قبال این سؤال ابتدا با بغض خاصی و بعضاً با  شناسایی شد، اکثر مصاحبه

ز آنها بر اساس اي توصیفاتی را ارائه دادند که در ادامه شرح مختصري ا هاي مردانه گریه

  :هاي فرعی این مضمون آورده شده است مقوله

هاي متفاوتی را  در مورد این مضمون واکنش :واکنش به تشخیص مشکل -1-1

کردند و نظر  موضوع را انکار میها کنندگان اظهار نمودند برخی ابتدا و تا مدت شرکت

د قبول نداشتند و دادن هاي ورودي را انجام می پزشکان یا مراکز آموزشی که سنجش

ها  پذیرفتند اما آنچه در گزارش کردند و برخی موضوع را بدون مقاومت می مقاومت می

نمود این بود که بعد از گذشت زمان و آشکار شدن مشکل و رفع مقاومت اولیه  مهم می

  :گفت پدري می:کرد هاي احساسی بروز می واکنشپذیرش،

باشد، حرفش را باور نکـردم چـون علائـم    ابتدا دکتر گفت شاید بچه مشکل داشته «

خوابید، به دکترهاي زیادي بردم همه گفتند مشـکل ذهنـی    خاصی نداشت، فقط زیاد می

کردم تا اینکه بالاخره علائم شروع شد، بعد متوجه قضـیه شـدم، بـردم     دارد باز باور نمی

وتیسم باشـد، در آن  ات ا هاي فراوان، گفتند احتمالاً بچه ها و معاینه دکتر، بعد از آزمایش

لحظه احساس کردم دنیا رویم خراب شد، همسرم گریه کرد، من خودم را کنترل کردم 

  .»اما از درون داغون بودم

  :پدر دیگري تعریف کرد

ات مریضه، چشـمام تـار شـد جـایی را ندیـدم، آرام نشسـتم        وقتی دکترا گفتند بچه«

دیـد گفـت چـی شـده، گفـتم       روي صندلی، همسرم بیرون بود آمد تـو مـرا بـا آن حـال    

قـدر ناراحـت شـدیم در آغـوش هـم در       تابی کـرد، آن  همسرم خیلی بی.مان مریضه  بچه

  .»کردند مطب دکتر گریه کردیم ،همه هم نگاه می
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کردند،  وزیاد تعریف می ها با شدت کم هایی شبیه این واکنشاکثر پدران 

کنندگان در این مورد، برجسته آنچه توصیفات شرکت.هایی که همراه با گریه بود واکنش

گرفتند که  کرد این بود که آنها بعد از فهمیدن مشکل ذهنی فرزند در وضعیتی قرار می

درد  خود را بیبه قول گافمن در جلو صحنه،ها ظاهري آرام اما اندرونی داغون داشتند، آن

ها شبیه یک صحنه پر از رنج و درد هستند و وضعیت آن دهند اما در پشت و رنج نشان می

ها و خطرات هست  بیماري است که خونریزي داخلی کرده و در حال مواجه با انواع آسیب

  .اما ظاهري سالم دارد

فرزند براي مشکل ذهنیوقتی پرسش :توان ذهنی کممعناي داشتن فرزند -1-2

ی یک: کنندگان پرسیده شد، اغلب تفاسیر منفی ارائه دادند شما چه معنایی دارد؟ از شرکت

  :کنندگان گفت از شرکت

فراتر از زندانی شـدن اسـت، ذهنـت همیشـه درگیـر      ذهنی توان کمزندگی با فرزند «

براي من زنـدگی بـا   «: کرد پدري دیگر تعریف می. »توصیف است است، سختی غیرقابل

فشار سنگین بـودن، فکـر    یعنی خستگی همیشگی، در بحران بودن، تحتذهنی، توان کم

ما بعد از مرگ نیز در عذاب خواهنـد بـود چـون روحشـان بـه فکـر        کنم افرادي مثل می

ذهنـی،  تـوان  کمزندگی با فرزند«:گفت کننده دیگري می شرکت. »شان خواهد بود بچه

یعنی مرگ تدریجی همراه با آن، جهنمی که هرلحظـه منتظـر تمـام شـدنش هسـتی، امـا       

  .»شود، زندگی اصلاً معناي زندگی را ندارد تمام نمی

هاي  معانی نسبتاً مثبتی نیز در بین گزارشنار اکثریت چنین معناهایی،در ک 

کنندگان مشاهده شد از جمله اینکه یکی از پدران در پاسخ معناي داشتن فرزند  شرکت

  :گفت

براي من این است که آنها مخلوق خداوند هستند و مثل بقیه ذهنی، توان کمفرزند «

کنیم آنها نیز در کنار ما زنـدگی کننـد، امـا ایـن     حق حیات و زندگی دارند، باید تلاش 

  » .فرسا و کمرشکنی خواهد بود تلاش، تلاش سخت و طاقت
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، سرشار از تفاسیر منفی ذهنی توان کمشوندگان در خصوص معناي توصیفات مصاحبه

ها نشان از آن داشت که داشتن فرزند  اکثر گزارش. همراه با مشقت و دشواري بودند

مثابه در زندان بودگی ناخواسته، جهنم ناتوان و زندانی ابدي  براي پدران بهذهنی،  توان کم

.شد که تمام شدنی نیست، معنی می

 توان کمپذیري در جواب سؤال تأثیر  احساس آسیب:پذیري احساس آسیب-1-3

فرزند بر خود شما، شناسایی شد، این مفهوم شامل طیف وسیعی از احساس آسیب ذهنی 

  :پدري گفت.روحی روانی را شامل شدجسمی، ذهنی و 

ام، اسـترس، اضـطراب و افسـردگی تمـام      از زمان بیماري فرزندم، من نیز بیمار شده«

  . »وجودم را گرفته، دکتر گفته اگر مواظب نباشم، باید دارو مصرف کنم

  : گفت کننده دیگري می شرکت

ریخته  هم انم بهپیدا کرده است، سیستم روح و روذهنی  توان کماز وقتی فرزندم «

ام، از لحاظ روحی  ها خواب ندارم، دچار فراموشی شده خوابی سراغم آمده، شب است، بی

  » .کنیم ایم، هم من و هم همسرم تحت نظر پزشک هستیم و دارو مصرف می مریض شده

  : پدر دیگري تعریف کرد

دفعه از  یک ها زنم، شب دائماً درگیرم، همیشه در فکر و خیال هستم، با خودم حرف می«

  «.ام، انگار ذهنم راکد شده است شوم، ناراحتی اعصاب و روان گرفته خواب بیدار می

شوندگان  هایی هم از بیماري جسمی نیز گفتند، یکی از مصاحبه کننده شرکت

  : گفت می

کنـد،   هایی دارد که از هر لحاظ تو را دچار بیماري می سختیذهنی،  توان کمفرزند «

کنم،  ام، تیک عصبی دارم، قرص اعصاب مصرف می ، تپش قلب گرفتهها از فشار سختی

ام، زانوهـایم دچـار درد شـدیدي شـدند و در      ور و آن ور بـرده  قدر در بغل خود ایـن  آن

نهایت هم مجبور شدم عمل کنم، خلاصه هر چه بگویم کم است، کـلاً سیسـتم بـدنم را    

  .».ام از دستم داده
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ل این مضمون حاکی از آن بود که، پدران داراي شوندگان در قبا توصیفات مصاحبه 

شان  گرچه کالبد ظاهريها برند، آن از وجود آشفتگی درونی رنج میذهنی،  توان کمفرزند

از فشارها و مشکلات روحی دهد اما از درون در میان آتش انواعی عیب و نقص نشان می بی

.صدا در حال سوختن هستند و روانی بی

هاي خود راجع به تأثیر  کنندگان در پاسخ ی از مسائلی که شرکتیک :اعتقادات-1-4

هاي شخصیتی خود بدان اشاره کردند، تأثیر بر اعتقادات  فرزند بر ویژگیذهنی  توان کم

هایی معتقد بودند، اما بعضی از آنها به کنندگان نشان داد آنها انسان بود، توصیفات شرکت

ز خداي خود داشته و بعضاً از معبود خود، قهر دلیل بروز مشکل فرزند، نوعی اعتراض ا

کردند که شبیه قهر کودکانه بود، این مشکل اعتقادات را به سمت سوي سست شدن  می

  :گفت کنندگان می یکی از شرکت. کشاند و تأثیراتی بر رفتارها و انجام مناسک داشت می

کـردم،   مـی  هـاي مـذهبی مشـارکت    قبلاً اعتقادات زیادي داشتم، در تمـامی مراسـم  «

فرزندم اعتقاداتم را از بـین بـرد، خداونـد انگـار بـه مـن تـوجهی نـدارد،         ی ذهنی توان کم

گویم چرا من؟ چرا من باید دچار این مشـکل شـوم، مـن کـه انسـان معتقـدي بـودم،         می

ها شـک   کنم، حتی به خیلی از ارزش بنابراین الآن دیگر هیچ مراسم مذهبی شرکت نمی

  . »دارم

  :کرد یا پدري تعریف

مشکل فرزند من، خیلی بر اعتقادات من اثـر گذاشـته اسـت، دیگـر بـه هـیچ ارزش       «

ام که دیگر اعتقـادي نـدارم، طـوري شـده کـه       قدر اذیت کشیده مذهبی پایبند نیستم، آن

  .»ام خدا را فراموش کرده

کنندگانی بودند که موضوع را از زاویه دیگر نگاه کردند مثلاً یکی  در مقابل شرکت

  :نها مطرح کرداز آ

دانم، این فرزند مرا به خدا نزدیـک کـرده    من این فرزند را نعمتی از طرف خدا می«

کنی و بـراي همـین همیشـه در     گویم خدایا تو با دادن این بچه ما را امتحان می است، می

  .»راز و نیاز هستم
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خود کنندگان نشان داد، برخی همچنان رابطه خود با خداي  همچنان که تفاسیر شرکت

ها یک قهر  خواندند، اما بعضی را حفظ کرده و این مشکل پیش آمده را امتحان الهی می

اي با خداي خود داشته و از انجام بعضی امورات اعتقادي خود، مدتی سرپیچی  کودکانه

ها نیز از خالق خویش قهر کرده و  کردند و مثل کودکی که از والدین خود قهر کنند، آن

.مند بودند گله

سؤالی در خصوص علت بوجود آمدن مشکل از  :بروز مشکل دلایل- 1-5

ذهنی  توان کمکنندگان پرسیده شد تا تصورات ذهنی آنها از دلایل بروز مشکل  شرکت

هاي متفاوتی را توصیف کردند، کنندگان گزارش فرزند شناسایی شود، شرکت

  :اي اظهار داشت کننده شرکت

هـاي   ما خیلی پائین است، توجـه بـه خـانم   خوب معلومه، امکانات پزشکی در شهر«

از ایـن  جنـین و  وغریبـی مثـل منـع دینـی سـقط      باردار خیلی کم است، تفکـرات عجیـب  

  . »هاست ها، علت اصلی بروز مشکل حرف

  :گفت یا یکی از پدران میو

دفعـه   هوش نشده، بـدون اطـلاع، یـک    شوند همسرم بی در زمان سزارین، متوجه می«

لحظه شوکه میشه و اکسیژن به بچـه نمـی رسـه و     زنند و همسرم یکهوشی می آمپول بی

  .»شوند فرزندم می ذهنیتوان کمگونه باعث  این

  :گفت دید و می پدر دیگري موضوع را از زاویه دیگر می

دانم، معتقدم مصلحت الهی اسـت و بایـد کنـار     من بروز این مشکل را کار خدا می«

  .»آمد

بخشی از تفاسیر، :به این مفهوم، نشان از آن داشت کنندگان راجع توصیفات شرکت 

بحث خدا انگاري و سلطه پزشکی را مطرح کردند و آنچه پزشکان گفته بودند را عیناً، 

از جمله تشنج، ناراحتی مادر، تأثیرات ژنتیکی، : بیان کردندذهنی  توان کمعلت بروز 

یانه ارائه کردند، مانند ها، توصیفات تقدیرگرا هاي دوران حاملگی، اما بعضی عفونت

نیز دلیل را متوجه دیگران ها برخیمصلحت الهی دانستن، تقدیر و سرنوشت قلمداد کردن،
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ها به تب کردن  توجهی انگاري والدین و بی انگاري کادر پزشکی، سهل کردند، مثل سهل می

انات به نبود امککنندگان، موقع به پزشک و درنهایت، بعضی شرکت بچه و عدم بردن به

به بیمارستان شهر، مخصوصاً در فصل زمستان هاي دسترسی مناسب مناسب از جمله نبود راه

  .کردند اشاره می

ذهنی  توان کمدر ذهنیت پدران داراي فرزندها نشان داد، این بود که آنچه گزارش

فرزند، با مفاهیمی همچون، خداانگاري ذهنی  توان کمکننده در این پژوهش، دلیل  مشارکت

ها و  تواند نشانی از فرافکنی که می - انگاري پزشکان و گروه پزشکی  و سلطه پزشکی، سهل

هاي  ، وجود محدودیت-شاید هم از اعتماد اجتماعی پائین در سطح جامعه ناشی شده باشد

.شد فرهنگی و اجتماعی معنی و تفسیر می

ان بر تأثیر کنندگ این مضمون از میان توصیفات شرکت:ترس از فرزند آوري-1-6

توانی ذهنی فرزند بر آنها، خود را نمایان کرد، اکثریت اظهار کردند که دیگر به فکر  کم

  :فرزند آوري نیستند، پدري بیان کرد

براي ترسم فرزند دیگري بیاورم و در این خصوص دچار دلهره شدیدي هستم، می«

  . »کنم همین اصلاً به این قضیه فکر هم نمی

  :گفتکننده دیگري  شرکت

نکـرده بچـه    کنند، امـا تـرس از اینکـه خـداي     ها پیشنهاد بچه دیگر را برایم می خیلی«

دانـم شـایدم    کـنم، نمـی   توانی ذهنی داشته باشد به پیشنهادها توجهی نمی دیگرم هم، کم

روزي قانع شدم و تصمیم به فرزند آوري گرفتم امـا الآن اصـلاً چنـین تصـمیمی نـدارم،      

  . »ترسم می

  : چنین گفت پدر دیگري

ماهگی مشـکلش پیـدا شـد بـراي      من فرزندم ابتدا سالم بود، بعد از تولد حدود شش«

  .»کنم دیگر به بچه فکر کنم چنان اضطراب و استرسی دارم که فکر نمی همین آن

چنان تجارب  توان ذهنی، آن ها حاکی از آن بود که پدران داراي فرزند کم گزارش 

اي هم که  تجربه کرده بودند که دیگر با هر تشویق و توصیه تلخی از داشتن چنین فرزندانی
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شدند، تمایلی به تجربه مجدد داشتن فرزند دیگر هرچند سالم از خود نشان  مواجه می

اجبار شربت  بار به کشیده، شبیه کودکی است که یک دادند، وضعیت این پدران رنج نمی

راي جلوگیري از بیماري شربتی شود تا ب تلخی را چشیده و دیگر هرچقدر هم تشویق می

ترسد اتفاق قبلی باز هم  کند و می بخورد هرچند شیرین، هرگز آن را مجدد تجربه نمی

.تکرار شود

این مفهوم، از مفاهیم مهمی بود که بارها و بارها در  :هاي اصلی دغدغه-1-7

  :کردند خورد و آن را چنین توصیف می کنندگان به چشم می توصیفات شرکت

  . »گویم خدایا فرزندم را خوب کن تا بعد از مرگ من آواره نشود شه میهمی«

  : کنندگان گفت یکی از شرکت

ــی « ــود م ــوت خ ــی    در خل ــاً م ــه حتم ــن بچ ــرم ای ــن بمی ــر م ــون  گــویم، اگ ــرد، چ می

  .»اي نخواهد داشت کننده حمایت

  :باز، پدري دیگر در گفتگوي خود در مصاحبه گفت 

هاي نگهداري فرزندم اسـت و دوم اینکـه بعـد از     نهدغدغۀ اصلی من اول تأمین هزی«

  .»فرزندم خواهد آمدمن چه بلایی بر سر

توانی ذهنی دارد، چرا که تمامی بیست  این مفهوم بار سنگینی بر پدر داراي فرزند کم

ترین  ها، دغدغه وضعیت فرزند خود بعد از مرگشان را، بزرگ کننده در مصاحبه نفر شرکت

توانی ذهنی،  ها نشان داد که پدران داراي فرزند کم این گزارش. کردندمشغله ذهنی معرفی 

نگري توأم با ترس از آوارگی فرزند بعد از مرگشان، گیر  در یک وضعیت روحی آینده

توانی ذهنی، دائماً در فکر آینده فرزند کماند و در درون این منجلاب سخت روانی، افتاده

یشگی، هرلحظه آنها را در وضعیت بحران روحی و هستند و این فکر و چالش ذهنی و هم

.دهد روانی قرار می

هایی را  در پاسخ به سؤال نحوه مدیریت مشکل، پاسخ :مدیریت مشکل-1-8

بیشتر آنها با کنار آمدن با قضیه، موقعیت خود کنندگان مطرح کردند که نشان داد شرکت

  :یکی از پدران گفت. کنند را کنترل می
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اي نـدارم بایـد تحمـل کـنم،      گویم چـاره  آورد، معمولاً می فشار میوقتی مشکلات «

مجبوریم زمان را مدیریت «:گفت دیگري می. »شود اگر تحمل نکنم اوضاع بدتر هم می

دارم تا او کمی استراحت کند و ساعاتی را او  کنیم، مثلاً؛ یک ساعت من بچه را نگه می

داریم چـون دکتـر    ي فرزندم آرام نگه میدارد تا من استراحت کنم، محیط را برا نگه می

شود، مجبوریم هر دو کوتاه  زا باشد، حتی وقتی حرفمان هم می گفته نباید محیط استرس

بیاییم تا مبادا بر بچه اثر منفـی بگـذارد، گفتـنش آسـان اسـت امـا عمـل کـردنش خیلـی          

  .»سخته

ت، تعریف کننده دیگري با حالتی خاص که نشان از خستگی و نا امیدي داش شرکت

  :کند می

ایم براي زندگی خود بر اساس موقعیت و نیازهـاي فرزنـد    من و همسرم سعی کرده«

موقع و با کمترین هزینه انجام دهیم، امـا   ریزي کنیم، هرکاري را به توان ذهنی، برنامه کم

شود گفـت   کنیم، نمی توانم بگویم که ما بیشتر از ناچاري مشکل را تحمل می در کل می

  .»کنیم می مدیریت

ها نشان از آن دارند که مدیریت چنین پدرانی، مدیریت انفعالی است یعنی  گزارش

کند، نه اینکه آنها  ریزي آنها را تعیین می گیري و برنامه بیشتر شرایط است که نحوه تصمیم

.ریزي کنند تا شرایط را تغییر کنند برنامه

ها هنگام توصیف تجربه زیسته  در مصاحبه:هاي پیشنهادي حل انتظارات و راه-1-9

خود، پدران به انتظارات خود از جامعه و مسئولین و راهکارهاي پیشنهادي خود جهت 

مصاحبه (شوندگان کردند، مثلاً یکی از مصاحبه کاهش بخشی از مشکلاتشان اشاراتی می

  :گفت) 2شماره

هـاي   رنـد، هزینـه  هایمـان در نظـر بگی   انتظار دارم براي ماها حقوقی متناسب با هزینـه «

دارویی را رایگان کنند یا اینکه خودشان تهیه کنند و در اختیار ماها قـرار دهنـد، مراکـز    

هـا را تقویــت کننـد، متخصصـان کـار بلــد را بیاورنـد، بـراي روسـتا نشــینان         بخشـی  تـوان 

هــا  هــاي لازم بــراي خــانواده هــاي ایــاب و ذهــاب در نظــر بگیرنــد و آمــوزش  ســرویس

  .»بگذارند
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ها یکسان نباشد، بهزیستی  حمایت«:گفت می)4مصاحبه شماره (یگريپدر د 

ها انجام دهد نه مثل  هاي خود را برحسب شدت بیماري و وضعیت اقتصادي خانواده حمایت

 –وقت  ها براي همه یکسان در نظر گرفته شود، براي پدران چنین فرزندانی کار نیمه یارانه

هاي فرزند معلول و  ه شود تا هم درآمد تأمین هزینهدر نظر گرفت -منظور مثل کار کارمندي

  .»خانواده را داشته باشند و هم بتوانند بقیه روز را در کنار خانواده و کمک همسرشان باشند

  :گفت می 5کننده شماره  شرکت 

به نظر من بهترین کار احداث یک مرکـز مجهـز نگهـداري از چنـین فرزنـدانی در      «

هـا   تـوان ذهنـی در آنجـا، هـم خـانواده      ساعته فرزنـدان کـم  شهر است تا با نگهداري چند

هـا بـا همتایـان خـود معاشـرت داشـته باشـند و         گونه بچه بتوانند استراحت کنند و هم این

هاي مخصوص  کنم در مراکز استان بیمارستان شان بهتر شود، همچنین پیشنهاد می روحیه

هاي  ر باشد، چون در بیمارستانت ها راحت چنین فرزندانی تأسیس شوند تا دکتر بردن این

دهنـد کـه گهگـاه     هـایی نشـان مـی    العمـل  معمولی مردم با دیدن چنین فرزنـدانی، عکـس  

  .»شود خودش تبدیل به مشکلی دیگر می

هایی مثل آموزش عمومی براي جامعه در خصوص  کنندگان دیگري پیشنهاد شرکت 

غیره ها به آنها و وجه بیشتر رسانههاي آنها، ت ها و خانواده نحوه برخورد صحیح با چنین بچه

توانی ذهنی فرزند  ها راجع به این مضمون نشان داد که کم همه این گزارش. را مطرح کردند

تنهایی قادر به رفع مشکلات آن و  یک مشکل فردي نیست و یک نفر و یا یک خانواده به

اجتماعی است شوندگان، یک مشکل  توانی ذهنی در تفسیر مصاحبه مدیریت آن نیست، کم

  .تحمل و مدیریت است هاي دیگران، قابل که تنها با تعاملات و حمایت

  

  )مثابه یک ابر زندان خانواده به(بار معطوف به خانواده : مضمون اصلی دوم-2

این مضمون از بررسی توصیفات مربوط به سؤال تأثیر فرزند معلول بر خانواده 

  .قرار گرفت شناسایی شد که در سه مضمون فرعی مورد برسی
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کنندگان در  رابطه با همسر یکی از مفاهیمی است که شرکت:رابطه با همسر -2-1

  :توان ذهنی بر کیفیت آن اشاره کردند، پدري بیان داشت مصاحبه به تأثیر داشتن فرزند کم

سـختی بـه هـم رسـیده بـودیم،       اي داشتیم، ما به زندگی عاشقانهقبل از بروز مشکل،«

دانند، با اینکه زود  قانه زندگی کردن ما را همه اهالی روستایمان میعاشماجراي عشق و

کـردیم و کارهایمـان را پـیش     کرده بودیم اما چنان بـا هـم عاشـقانه زنـدگی مـی      ازدواج

کردند تا اینکه صاحب دو فرزند شدیم و متأسفانه مشخص  بردیم که همه تحسین می می

کم اعصـاب و روح و روانمـان دچـار     مکه هر دو مشکل ذهنی دارند، از آن زمان کشد

شـود و بـدتر از همـه     موردي حرفمان می مشکل شد، تحملمان پائین آمد، سر هر چیز بی

کـنم روزي خواهـد    بینم که همسرم دیگر دلبسته زنـدگی نیسـت، حتـی احسـاس مـی      می

  .»کند رفت و این، دلهره مرا دوچندان می

  :پدر دیگري توصیف کرد 

تنهـا رابطـه و    صریح حرف بزنم، خدمتان عرض کـنم کـه نـه   خواهم  ببخشید من می«

مان نیز مختل شده  مان مورد تأثیر قرار گرفته، حتی رابطه جنسی وشوهري گفتگوهاي زن

هـا   است، چون اصلاً رمقی براي این کـار نیسـت، رابطـه جنسـی سـرد شـده و همـه ایـن        

تـی ایـن فرزنـدم    از وق«:گفـت  کننده دیگـري مـی   شرکت. »خودش بر زندگی تأثیر دارد

ام بـا همسـرم خیلـی خـوب نیسـت، همـش تـوأم بـا          مان شـده اسـت، رابطـه    وارد زندگی

شود، انگار همیشـه بـاهم    شوم، او به من عصبانی می عصبانیت است، من به او عصبانی می

  .»دعوا داریم

  :یکی از پدران گفت

می نامتعادل همسرم قبلاً رفتار خوب و معمولی داشت، اما بعد از مریضی فرزندم ک«

گـویم از   و عصبی شده، دائماً برام گیر میده، حتی مرا مقصرمی دونه، اما من با خـود مـی  

فرط خستگی ناشی از نگهداري فرزندم هست، ایرادي ندارد من باید کوتاه بیایم، خودم 

  .»آورد را کنترل کنم، اما مدیریت این وضعیت سخت است و خیلی فشار می

از وجود هشدارهاي اساسی در درون خانواده و رابطه بین همۀ این توصیفات نشان  

هایی در آینۀ عشق آنها پیدا شده و هرلحظه احتمال  لکهرسد همسران داشت، به نظر می
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هاي دیگر، این خانه عاشقی را تهدید  طلاق، جدایی، ترك همسر، طلاق عاطفی و انواع لکه

  .کند کند و مسیر آن را به سمت پرتگاه هدایت می می

در پاسخ به سؤالی با مضمون رابطه  :ذهنی توان کمفرزندان با فرزند رابطه - 2-2

سایر فرزندان با فرزند معلول و درکل تعامل فرزندان با هم در خانه چگونه است؟ این 

توان ذهنی،  ها با فرزند کم مضمون شناسایی شد، اکثر پدران اظهار داشتند که تعامل بچه

  :گفت دري با حالتی از بغض و گریه میپ. دار است تعاملی مشکل

ترهـا او را   بیـنم کوچـک   توان ذهنی من، از نظر سنی بزرگ است امـا مـی   فرزند کم«

شـوم، رابطـه سـایر     توانـد از خـودش دفـاع کنـد، ناراحـت مـی       کننـد و او نمـی   اذیت می

براز یا پدري دیگر او. »گیري کنند کنند از او کناره فرزندانم با او خوب نیست، سعی می

ام بازي کند، همـراهش بـدود،    توان ذهنی بچۀ دیگرم دوست دارد با فرزند کم«: کرد می

کننـده دیگـري    شـرکت . »زنـد  هـم مـی  شیطنت کند اما متفاوت بودن او، این رابطه را بـه 

توان ذهنی ندارد، درگیـري و دعواهـاي    فرزند کمفرزند کوچکم رابطۀ خوبی با«:گفت

  .»زیادي باهم دارند

توان  اي که فرزند کم کنندگان در مصاحبه از رابطه فرزندان درون خانه شرکتدرکل 

توصیفات پدران در این .دار ارزیابی کردند ها را مشکل ذهنی دارد، رضایت نداشته و رابطه

قطاران خود در  توسط همتوان ذهنی، خصوص نشان داد یک نوع عدم پذیرش فرزند کم

ها تعادل رابطه بین اعضاي خانواده و فرزندان  دم پذیرشدرون خانواده وجود دارد و این ع

  .آورد ریزد و مشکلاتی را پیش می هم میرا به

کنندگان در  این مضمون از مضامینی است که شرکت :بار مالی و اقتصادي -2-3

کننده در  آن داشتند و در میان توصیفات همه پدران شرکتمصاحبه تأکید بیشتري بر

کرد و براي همین یکی از مضامین مهم در زیر مفهوم  خود را نمایان می مصاحبه، این مفهوم

کنندگان، بار مالی و اقتصادي را  اکثر شرکت. قرار گرفتبار معطوف به خانواده

  :کنندگان اظهار نمود یکی از شرکت. تحمل تفسیر کردند غیرقابل
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ام  ودم و خـانواده چیز براي خ ـ من فرد پرکاري بودم، با تلاش خود توانسته بودم همه«

وپا کنم، اما وقتی با بیماري فرزندم روبرو شدم، ابتدا براي خوب شـدنش بـه تمـام     دست

دادم فرزندم را خوب خواهد کرد بردم، به انـواع شـهرها حتـی     دکترهایی که احتمال می

خواهد، بخشـی   ها هزینه و خرج زیادي را می از اینجا تا مشهد هم بردم، خوب، همه این

هـاي دارویـی و    ام را در این مرحله از دست دادم، بعد از خـوب نشـدن، هزینـه    ییاز دارا

قـدر   توان ذهنـی، آن  بخشی و هزاران مشکل دیگر شروع شد، فرزند کم هاي توان کلاس

باور کنیـد محتـاج   ام که هزینه دارد که قابل توصیف نیست، الآن در وضعیتی قرار گرفته

  .»ام نون شب شده

  : گوید ها و مشکلات می ه از نبود حمایتپدري دیگر با شکو

هـاي سـنگین مـالی مثـل      بر است، علاوه بـر هزینـه   توان ذهنی هزینه خوب فرزند کم«

گیـرد،   هاي شغلی و درآمد تو را نیـز از دسـتت مـی    هاي دارویی و درمانی، فرصت هزینه

شد، خـوب   مثلاً اگر من این فرزند را نداشتم خودم به کنار، همسرم بهترین آرایشگر می

  .»شد ها باعث بهتر شدن وضع مالی می این

  :گفت کننده دیگري می شرکت

. »ام کـردم  برایتان بگویم شاید باور نکنید مـن دو سـاختمانم را فـروختم خـرج بچـه     «

ها نیست که کمرشکن هستند، شما  فقط هزینه«:گفت پدري با چهره غمگین و گرفته می

کنند، نمـی تـونی بـري، چـون بایـد بیشـتر وقتـت        بهترین کاري را هم که برایت پیشنهاد 

ات باشه و در کنارش باشی، خوب کار نکنی درآمد نخـواهی داشـت و ایـن     صرف بچه

  .»ایم یعنی فلاکت و ما دچار آن شده

  :کننده دیگري تعریف کرد شرکت

چیز داشـتم، امـا همـۀ     خیلی براي حسین خرج کردم، کشاورزي خوبی داشتم، همه«

هـا   ام را نابود کرد، این ها کشاورزي سالی ین کردم، از طرفی هم خشکآنها را خرج حس

بـی فرزنـدم را هـم نـدارم،      باعث شد وضعیتم الآن طوري شده اسـت کـه پـول مـاي بـی     

  .»ام درمانده واقعی شده
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توان ذهنی راجع به مضمون اصلی بار معطوف به  توصیفات پدران داراي فرزند کم 

مثابه یک ابر زندانی است که در این  بهها درون این خانواده نشان از آن داشت کهخانواده،

هاي  مانند یک زندانی اجباري و محکوم به شکنجه، انواعی از شکنجه ابر زندان، پدر به

ها در آینه عشق، احتمال  هایی همچون بروز انواع لکه کند، شکنجه فرسا را تجربه می طاقت

قطاران  ها از سوي هم توجهی و عدم پذیرش بیجدایی، ترك همسر، فروپاشی لانه عاشقی، 

ها، خانواده را از مآمن امن به میدان  توان ذهنی و انواع رنج مالی و تأمین هزینه فرزند کم

  .و تمام شدن وجود داردمینی تبدیل کرده که هر لحظه احتمال انفجار، نابودي

  

سبک زندگی (بار معطوف به اجتماع : مضمون اصلی سوم- 3

  )انفعالی

کنندگان راجع به سؤال چگونگی زندگی در  با مرور و تحلیل توصیفات شرکت

عنوان یک  اجتماع و نحوه تعاملات اجتماعی مردم، این مضمون مهم، شناسایی شد و به

مضمون اصلی با چهار مضمون فرعی داغ ننگ و انگ اجتماعی، طرد اجتماعی، انزواي 

کنندگان در  ار گرفت و تفسیر شرکتهاي اجتماعی مورد تحلیل قر اجتماعی و حمایت

  .مصاحبه از نحوه تعاملات اجتماعی با چنین پدرانی، مورد بررسی و تبیین قرار گرفت

کنندگان در مصاحبه از داغ ننگ و  شرکت: داغ ننگ و انگ اجتماعی -3-1

گونه داغ ننگ  هاي منفی منتسب ناشی از تعاملات اجتماعی گزارش و تأثیرات این برچسب

  :گفت پدري با ابراز تأسف می. کردند کننده تفسیر می راحترا نا

ام که  کند، با گوش خودم بارها شنیده زنند که مرا اذیت می هایی می ها حرف بعضی«

اند حتماً در گذشته گناهی مرتکب شده که خدا این بچه  ها گفته اي محله ها و هم همسایه

  .»ی آزاردهنده استرا به او داده تا تاوانش را بدهد، این جمله خیل

  :گفت پدر دیگري می 

اي  لحظـه رفـت بیـرون، بعـد از چنددقیقـه      بار درب خانه را زدند، همسرم یـک  یک«

خواهد از من پنهان کنـد، پرسـیدم چـی شـده، گفـت       کند و می برگشت، دیدم گریه می
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کردي، بغضش ترکید بـا گریـه    هیچی، گفتم نه، حتماً چیزي شده دیدم داشتی گریه می

خواست، بیل رو بهش دادم، کمی درد دل کـردم، برگشـت    ، خانم همسایه بیل میگفت

تـان خـوب    ، توبـه کنیـد شـاید بچـه    )ع(به نظرم برید مشهد، مرقد امام رضا: به من گفت

هـا   طـرف، ایـن حـرف    اید، درد فرزند یک دانید در گذشته خطایی کرده شود، شاید نمی

  .»طرف دیگر، خیلی سخته

  :گفت می) 13مصاحبه شماره (يکننده دیگر شرکت 

دلیـل اینکـه در گذشـته کارهـاي بـدي کـرده و       گویند، بـه  در روستاي ما اکثراً می«

انسان بدي بوده و حق کسی را خـورده، خداونـد ایـن بچـه را بهـش داده، بـا اینکـه مـن         

هـا را بهـم    شناسـند ولـی ایـن انـگ     شده همان روسـتایم و در آنجـا همـه مـرا مـی      بزرگ

  .»زنند می

  : در مصاحبه خود گفت 18کننده شماره  شرکت

مـان در کنـارش    حتماً باید یکی -یک روز فرزندم در بیرون بود، منم پیشش بودم، «

اي طـول   لحظه صدا کـرد، رفـتم داخـل تـا اومـدم بیـرون، چنددقیقـه        همسرم یک -باشیم

روانی را  فرزند دیوانه و: نکشیده بود، دیدم همسایه آمد بعد از چند فحش و ناسزا گفت

دانسـتم چـه شـده بـود، گویـا       ات نیسـتی؟ نمـی   آورند، چرا مواظب بچه روانی بیرون نمی

لحظه بچه او را هل داده بود، این رفتار و این روانی خواندن فرزنـدم هنـوز هـم کـه      یک

  .»دهد هنوزه مرا آزار می

ه با قلاب توصیفات نشان داد که در تعاملات اجتماعی، اطرافیان، خواسته و یا ناخواست

دار، پدران داراي فرزند معلول را به درون مرداب تلخ و تاریکی  ارجاع به گذشته نیش

ها و فشارهاي سخت روانی، دائماً با  با خوردن انواع داغ ننگاندازند که در درون آن، می

  .آزار و اذیت ذهنی، براي نجات در تقلا و تکاپو هستند

توان ذهنی در توصیفات خود از زندگی  ند کمپدران داراي فرز :طرد اجتماعی -3-2

. در کنار دیگران از انواع متفاوتی از برخوردها و طردهاي اجتماعی گزارش کردند

  :گفت می 4کننده شماره  شرکت
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توانی ذهنی فرزند مخصوصاً اوتیسم، بیمـاري اسـت کـه پـدر آدم، خـود آدم را       کم«

  . »ه رسد به سایر مردماش بروي چ شود به خانه کند و راضی نمی جواب می

  ) 10مصاحبه شماره (:کرد پدري تعریف می

جایی برویم، هنگام شام خـوردن بـراي فرزنـد مـن سـفره       یک روز مجبور شدیم به«

دیگري پهن کردند و فرزند مرا به آن سمت هدایت کردنـد و ایـن قضـیه باعـث آسـیب      

ات  ه بـا دیـدن بچـه   نشینی، کسی که قبل از تو نشسـت  جدي روحی من شد، در تاکسی می

  .»کنند رود انگار چیز خطرناکی دیده است، همه آدمو طرد می اي می سریع به گوشه

  :گفت می) 18مصاحبه (کننده دیگري  شرکت

کننـد،   ات، همه از تو فـرار مـی   توان ذهنی پذیرد، با دیدن فرزند کم جامعه ما را نمی«

کریم را دعـوت نکنیـد، مـن     گویند شود، می هاي نزدیک، وقتی مراسمی می حتی فامیل

  .»ام و این خیلی آزاردهنده است خودم بارها این جمله را شنیده

کنندگان در  لاي توصیفات شرکت این مفهوم عیناً از لابه:انزواي اجتماعی -3-3

مصاحبه در خصوص زندگی اجتماعی خود شناسایی شد، بدون استثنا تمامی 

  :کننده اول در اولین مصاحبه گفت شرکت. اند دهش کنندگان اظهار داشتند که منزوي شرکت

توان ذهنی ایـن اسـت کـه     ترین تأثیر داشتن فرزند کم شاید بشود گفت اولین و مهم«

هـم میهمـانی رفـتن و هـم      -هـا   شـود، میهمـانی   ات تعطیل مـی  هاي روزمره تمامی فعالیت

وي، رفـتن بـه   تـوانی بـر   شود و اگر هم بخواهی نمی ها کنسل می مسافرت -میهمان آمدن

شـوند و تنهـا تـو     ها، همه و همـه تعطیـل مـی    ها و مراکز تفریحی، ارتباط با همسایه پارك

  .»ات مانی و خانه می

  : گفت می) 19مصاحبه شماره (پدري

شـود، کـلاً    تمام وقتمان درون خانه براي رسیدگی به مشکلات فرزنـدم سـپري مـی   «

تـوانیم   جـایی نمـی   آیـد، بـه   مـانی نمـی  تـوانیم بـرویم، میه   شده است، نمی ها حذف مراسم

  . »گردیم هم سریع برمی روم آن برویم، فقط به خانه پدرم می

  :داد پدري شرح می 16در مصاحبه 
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شـود، در   کند که باعث اذیـت دیگـران مـی    توانیم برویم، حرکاتی می ها نمی مراسم«

مسـرم شـرکت   هایی هم که مجبوریم برویم، من باید در ماشین بشـینم کنـارش، ه   مراسم

ــا اینکــه همســرم نگــه دارد چنــد لحظــه  اي مــن خــودم را نشــان دهــم و بیــایم،   کنــد و ی

  .»چیز را گذاشتیم کنار و این قضیه آدمو افسرده می کنه ها، همه ها، میهمانی نشینی شب

  :گفت می)11مصاحبه شماره (کنندة دیگري شرکت

رویـم، فقـط در خانـه    رویـم، هـیچ جـایی نمـی     ایم، هیچ مراسـمی نمـی   شده منزوي«

چون همیشه باید در کنـارش باشـی و   «:گفت می) 8مصاحبه شماره (یا پدري .»ایم مانده

هـاي سـفر،    ایـم و تمـامی برنامـه    مواظبش باشی، براي همین، همیشه و هر لحظه در خانـه 

  .»ایم میهمانی، ارتباط با همسایه، فک و فامیل، همه و همه را کنسل کرده

 -شوندگان در خصوص سه مضمون فرعی بار معطوف به اجتماعهاي مصاحبه گزارش

نمایانگر وجود یک سبک زندگی انفعالی این  -داغ ننگ، طرد اجتماعی، انزواي اجتماعی

پدران است، طوري که آنها کل زندگی خود را محدود به درون خانه خود کرده و از تمام 

زندانی شرایط سخت زندگی آنها  اند، انگار عاملیت آنها، هاي اجتماعی محروم شده صحنه

هاي عزاداري،  مسافرت، تفریح، میهمانی، مراسم -بود، هیچ تصمیمی به حضور در اجتماع 

  .توانند بگیرند و محکوم به زندگی انفعالی هستند ها، نمی عروسی و سایر مراسم

هاي  وقتی نظر پدران داراي فرزند معلول از حمایت:حمایت اجتماعی -3-4

هاي نهادهاي متولی، مسئولین امر و نهادهاي مدنی و مردمی  اعم از حمایت اجتماعی،

پدري. مند بودند ها گله کنندگان اکثراً از وضعیت بسیار بد حمایت پرسیده شد، شرکت

  :اظهار نمود)1مصاحبه شماره (

گیـرد، فقـط نامشـان     هایی مثـل مـا صـورت نمـی     حمایت لازم و مناسبی از خانواده«

گیـرد، بسـیاري از داروهـا آزاد     هیچ کمک درخـور تـوجهی صـورت نمـی     وجود دارد،

گویند قوانین اجـازه   پذیرد، چون می گیرد، بهزیستی مسئولیت نمی هستند، بیمه تعلق نمی

بخشـی از مشـکلاتت را   دهد، فقط باید خودت پول داشته باشی بلکه بتوانی حمایت نمی

  .»حل کنی
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در جامعه ما دولت کلاً ما را فراموش «: گفت یم) 10مصاحبه شماره (اي کننده شرکت 

کرده است، کسی متوجه نیست که فقر ما، فقر سنگینی است چون هر روز فقیر و فقیرتر 

کند، بیشتر تمرکزش به کشورهاي  شویم، فقر ما معمولی نیست، دولت حمایت نمی می

محتاجیم اما دریغ از  ما براي نان شبمان هم. رویم که ما داریم از بین می دیگر است درحالی

  .»حمایت و کمکی

  :کرد بیان می 20کننده شماره  شرکت

هـا بـا    کننـد، هزینـه   هـاي مـا را نمـی    ها خیلی کم است، اصلاً کفـاف هزینـه   حمایت«

زا هستند، بهزیستی بر طبق قـوانین عمـل    خوانی ندارند، ظاهراً قوانین مشکل ها هم حمایت

دهـد، امـا واقعـاً خیلـی نـاچیز       ما را پوشـش مـی  کند، بخش بسیار اندکی از مشکلات  می

است، در شهر ماهم که هیچ خیري وجود ندارد که به ماها توجـه کنـد، همـه بـه سـمت      

  .»اند سازي رفته مدرسه

نیازمند توانی ذهنی فرزند، این توصیفات نشان داد با اینکه، حل مسائل مربوط به کم 

توجهی  یک نوع بیمطالعه انجام شد، اي که این مشارکت اجتماعی است، اما در زمینه

نهادي و اجتماعی وجود دارد، طوري که هم نهادهاي قانونی و حمایتی توجهشان به این 

اند،  چشمان خود را بر این رنج بستهپدران، ضعیف است، هم، هم نوعان موجود در اطراف،

توجهی  بیباتحمل باشد، اگر طبعاً رنجی که تنها با مشارکت و توجهات اجتماعی قابل

کند، پدران  شود که تحمل را غیرممکن می اجتماعی مواجه شود، تبدیل به رنج مضاعفی می

با توصیفات خود نشان دادند که این رنج مضاعف را تجربه توان ذهنی، داراي فرزند کم

  .کنند می

کنندگان در پژوهش، از میان توصیف و تفسیرهاي مشارکت: ذکر است در پایان شایان

کردند که شاید امکان واردکردن آنها در  تأملی ظهور می ی جملات و مضامین قابلبرخ

توجه  مضامین مطروحه نباشد، اما اهمیت طرح را داشتند، یکی از موضوعات که جلب

بود، بسیاري از والدین  محل و موقعیت زندگی و نقش آن در مدیریت مشکل، نمود می
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در شهر، در کاهش بعضی مشکلات مؤثر است، چنین فرزندانی، اظهار داشتند که بودن 

  :گفت می) 3شماره(پدري در مصاحبه 

هــاي  اگــر در شــهر بــودم، نیــاز بــه ســرویس نداشــتم، مــادرش خــودش بــه کــلاس «

توانستم از امکانات شهري استفاده کـنم،   رسیدم، می برد و من به کارم می بخشی می توان

. »شـد  کرد و آرام مـی  وسایل پارك بازي میبردم با  تنگی به پارك می مثلاً در هنگام دل

تر بودم، فرزند من نیـاز بـه    اگر در شهر بودم راحت«:پدري گفت 11در مصاحبه شماره 

هـایی دارد کـه بایـد بـرده شــود، در روسـتا بـودن، مشـکلات ایـاب و ذهــاب، و          کـلاس 

این باعـث  هایش ببرم و  توانم به کلاس هاي طولانی نمی بندان مخصوصاً در زمستان و راه

  .»شود آزارم می

  

  گیري بحث و نتیجه

این مطالعه با رویکرد کیفی و در قالب پارادایم پدیدارشناسی تفسیري انجام شد و از 

توان ذهنی در  مصاحبه نیمه ساختاریافته براي فهم تجربیات زیسته پدران داراي فرزند کم

ها  وتحلیل داده کرد، تجزیهاستفاده ) ماه مهرماه تا بهمن(1400شهرستان هشترود در سال 

توان ذهنی شد که این مقوله  منجر به شناسایی مقوله مرکزي بار پدري داشتن فرزند کم

، بار معطوف به )بار فردي(پیرامون خود در ارتباط با سه مضمون اصلی بار معطوف به خود 

حلیل قرار و بار معطوف به اجتماع و شانزده مضمون فرعی مورد ت) بار خانوادگی(خانواده 

  .گرفت

هایی را از تجربه زیسته خود با یک  گزارشپدرانی که در این مطالعه شرکت کردند، 

هاي فردي روحی و روانی،  توان ذهنی به اشتراك گذاشتند که شواهدي بر چالش فرزند کم

خانوادگی و بار سنگین پدري بودند، اولین موضوع و مسئله اصلی که از این مطالعه نمایان 

توان  هاي پدران داراي فرزند کم تجربیات زیستی معطوف به خود پدر بود، گزارششد، 

قالب ادراکی آنها ذهنی از جهان تجربیات روزانه هوسرلی حکایت کردند که درون آن،

  .از بارهاي عاطفی و روانی سنگینی بودسرشار
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د بود توانی ذهنی فرزن اولین بار فردي نمایان شده، واکنش در خصوص تشخیص کم 

ها از انکار اولیه تا پذیرش اولیه در نوسان بودند، اما در هر دو گروه بعد از  که همه پاسخ

فهم موضوع، احساساتی و فشارهایی مثل خراب شدن دنیا، اضطراب شدید و احساس 

ها پدرانی با ظاهري آراسته و آرام، اما اندرونی داغون بودند، ناراحتی بروز کردند، آن

هاي هابسون، نویز که به احساس  مثل یافتهکند، نتایج تحقیقات قبلی حمایت میها از  یافته

پدران مبنی بر زیر و رو شدن دنیایشان بعد از فهمیدن مشکل ذهنی فرزند، دست یافتند 

)Hobson, Noyes, 2011: 1 .( یا مطالعه کینز و همکارانش که نشان از اضطراب و فشار

 ,Kinnear, Dunn, Jahoda(یت فرزند داشت روانی شدید بعد از شنیدن معلول

McConnachie, 2019: 1.(  

را براي خود، توان ذهنی بودن فرزند کننده در این مطالعه معناي کم پدران شرکت

دل بحران همیشگی بودن، جهنم ناتمام و در زندان ناپذیر، در زندانی شدن، سختی پایان

توانی ذهنی فرزند،  سخت بوردیویی کم ها در میدان بودگی ناخواسته، معنی کردند، آن

ها تماماً از سختی، فشار و  شوند که عادت واره هاي ذهن آن چنان فشارهایی را متحمل می

پذیریی هاي روحی و  تجربه زیسته آنها سرشار از آسیب. جهنم و بحران پدري پرشده است

پذیري، تجربه  آسیباحساس . روانی بود که مضمون بعدي بار معطوف به فرد را نمایان کرد

زیسته مشترك همه پدران بود که به قول هایدگر هویت آنها، سرشار از فشارهاي سنگین 

  ).8: 1395راسخ، (.روحی، روانی، عاطفی و حتی جسمی و احساسی است

خوابی،  پدران، در این مطالعه، از استرس، اضطراب، افسردگی، مصرف دارو، بی 

ها کالبدي سالم، اما اندرونی  آن. یت، گزارش کردندهاي قلبی، تیک عصبی، عصبان تپش

هاي پیشین نیز شواهدي بر آن هستند، از  نتایجی که پژوهش. شده و پرتنش داشتند تخریب

يداراهاي خانوادهتجارب«در پژوهشی با عنوان ل کتوو یمیرکل،کتوور،کش: جمله

تیجه رسیدند که، وجودبه این ندر اصفهان، » یدارشناسیپدمطالعهیک:معلولكودک

یزندگابعادهیلکدریعیوسراتییتغویروانیروحلاتکمشبهمنجر،معلولكودک

  ).48: 1387شکور و همکاران،. (گذارد میاثرتعاملاتشانبروشود میخانوادهاعضاتمام
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هاي مادران  روي تجربیات و چالش 2021پاپادوپولوس نیز در مطالعه خود در سال 

 ,Papadopoulos(فرزند معلول به بارهاي عاطفی سنگین روي مادران دست یافت داراي 

ضعف سلامت روانی پدران داراي کنیر و همکارانشان نیز در پژوهش خود از). 1 :2021

). Kinnear, Dunn, Jahoda, McConnachie, 2019: 1(فرزند معلول گزارش دادند 

وضعیت روانی و عاطفی والدین داراي «وان سکار و گوپالاکریشنان نیز در پژوهشی با عن

هندوستان، به درنادوتامیلایالتدر منطقه 2016توان ذهنی و رشدي در سال  فرزندان کم

 ,Sekar(بردند  هاي روحی و روانی رنج می این نتیجه رسیدند که، والدین از ناراحتی

Gopalakrishnan, 2016: 293.(  

موضوع بعدي در حوزه مضمون اصلی نخست ند،توانی ذهنی فرز تصور از دلایل کم

اي از  عده. کننده در این مطالعه دلایلی از جنس متفاوت را ارائه دادند بود که پدران شرکت

هاي مصلحت الهی، تقدیر  پدران رویکرد تقدیرگرایی داشته و دلایل معلولیت را با عنوان

گفت زندگی در یک توان  الهی امتحان الهی و خواست خدا گزارش کردند که می

هاي سنتی، تفکرات تقدیرگرایی یادآور نظریه راجرز را در آنها شکل داده و تحت  محیط

نقل (اي که با مطالعه الیزابت گرام  مطالعه. هایی ارائه کردند تأثیر مذهب خود چنین برداشت

ن عنوا ها آن را به درصد خانواده 12بر روي کودکان سندرم داون که ) 1389از کریمی، 

  .عقوبت الهی نسبت دادند، همخوانی دارد

شده توسط پزشکان را عنوان  در طرف دیگر طیف پدرانی بودند که دلایل گفته

هایی از خداانگاري پزشکی و  کردند که نشانه هاي پزشکی را طرح می کردند و علت می

ی اي هم به سبک زندگ در این گروه عده. توان در نظر آنها یافت سلطه پزشکی را می

هاي لازم در خصوص  کرده و نحوه برخورد با یک زن حامله، عدم آگاهی اشاره

کنندگان دیگري هم  و شرکت. هاي مؤثر بر بارداري سالم را ذکر کردند ویژگی

هاي پزشکی را طرح کردند که نشان از مکانیسم برون فکنی و فرافکنی  انگاري سهل

  .شناختی داشت روان
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در این موضوع در دو طیف پذیرش و عدم پذیرش  در مجموع تجربه زیسته پدران

تر با مشکل کنار آمده و در  پدرانی که موضوع را از ابتدا پذیرفته بودند راحت. قرار گرفت

براي حفظ زندگی خود و به قول هایدگر به فکر زندگی اصیل خود بودند، چرا که تقلا

داند ا هم مهم میسوي زندگی اصیل، پذیرش فناپذیري ر هایدگر در بحث حرکت به

در اینجا نیز پذیرش مشکل ذهنی فرزند، نقش مهمی حتی در ). 226: 1399قریشی، (

افلیتی در .شده است هاي قبلی نیز حمایت اي که در یافته نتیجه. مدیریت مشکل نشان داد

در پژوهش خود نشان داد پدران و مادرانی که موضوع را کمتر پذیرفته بودند  2016سال 

تري  گیري با گروه دیگر در مدیریت مسئله داشتند و از مدیریت سطح پایین متفاوت چش

  ).Efilti, 2016: 457(برخوردار بودند 

هایی از ترس از فرزند آوري  توان ذهنی، با گزارش بار فردي پدر داراي فرزند کم

 هایی به کننده، گزارش در اکثر تفاسیر پدران مشارکت. مجدد و ترس از بچه همراه بود

چشم خورد که شواهدي بر بروز ترس و رعب و عدم تمایل به تکرار عمل فرزند آوري در 

ذهنیت آنها بود و یادآور تعبیر هومنزي از تنبیه است، کنش فرزند معلول براي آنها ارزش 

در میدان بار فردي،. منفی ببار آورده که تکرار این عمل را در ذهن آنها منتفی کرده است

هاي اصلی خود، گزارش کردند و اکثر آنها وضعیت فرزند خود بعد از  پدران از دغدغه

  .ترین دغدغه عنوان کردند مرگشان را بزرگ

نگري در ارتباط با آوارگی فرزند خود بعد از مرگشان بودند  ها داراي یک آینده آن

ه نیز در پژوهش خود باي که ایمبرگتس و همکارانشان نتیجه. که سرشار از تنش درونی بود

کننده در پژوهش، دغدغه سلامت خود را داشتند  که مادران شرکت این نتیجه رسیدند، این

). Embregts et al, 2021: 760(اند  و خواستار سالم ماندن براي نگهداري فرزند خود بوده

واکاوي«در پژوهشی با عنوان آقاخانی کوشکی و کلهرخدابخشی کولایی،همچنین، 

نگرانی از آینده »پدیدارشناسیمطالعهیک: معلولفرزندازتمراقبدرمادرانتجارب

کنندگان در مصاحبه، کشف کردند هاي شرکت عنوان یک مضمون اصلی از گزارش را، به

  ).70: 1398خدابخشی کولایی و همکاران، (
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شده در مطالعه حاضر، تجربیات پدران در خانواده از جمله موضوع دوم شناسایی

آنان از به هم خوردن رابطه صمیمی . فرزندان و بار مالی اقتصادي است رابطه با همسر و

ها،  ها، عصبانیت عاطفی و عاشقانه قبلی خود با همسرشان توصیفاتی ارائه کردند، از دلخوري

هایی در آینه عشق خود سخن گفتند که هرلحظه،  سردي رابطه زناشویی و از وجود لکه

هاي  اي که با نتیجه پژوهش نتیجه. کردند بینی می پیش شان را احتمال فروپاشی لانه عاشقی

پاپادوپولوس و دوس آنجوس همسویی دارد، این دو محقق نشان دادند که داشتن فرزند 

هاي  کند و رابطه ناتوان ذهنی، تغییرات اساسی را در خانواده و در رابطه زناشویی ایجاد می

Papadopoulos, 2021: 1, and dos anjos,de(شود  متفاوت دیگري را منجر می morais, 

2020: 1.(  

نیز در پژوهش خود با عنوان ناتوانی ذهنی در کودکان و سالوادور و همکارانشان 

یکپارچگی خانواده و نوجوانان و تأثیر آن بر سلامت خانواده عنوان کردند که این مشکل،

،افراسیابی  ،  رحیمی.)Salvador et at, 2018: 1(ریزد  وشوهري را به هم می رابطه زن

داشتن ریتأث«نیز در پژوھشی با عنوان) ١٣٩٦(قدوسی نیاورستم پور گیلانی
از پیامدهاي حاصل»رویکرد کیفی: توانی ذھنی بر زندگی مادرانکودک با کم

زناشویی معرفی کردند طلاق عاطفی، زوال روابطرا توان ذھنیزندگی با فرزند کم

  ). 1: 1396رحیمی و همکاران، (

تجربه . موضوع بعدي در این میان، برخورد فرزندان با یکدیگر و فرزند معلول است

زیسته پدران، شواهدي مبنی بر نامتعادل بودن سلامت روحی روانی سایر فرزندان داشت و 

مندي داشتند و از رفتارهایی  توان ذهنی، ابراز گله از نحوه تعامل سایر فرزندان با فرزندان کم

توان ذهنی،  ا درگیري، دعوا، اعتراض فرزندان سالم مبنی بر توجه بیشتر به فرزند کمتوأم ب

شان،  ها گزارش کردند که در درون قطار زندگی آن.عدم وقت گذاشتن براي آنها داشت

گیرند و این عدم  قطاران خود مورد پذیرش قرار نمی شان، توسط هم توان ذهنی فرزند کم

  .کند بور از مسیر زندگی را تلخ میها، لحظات شیرین ع پذیرش
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پارك، ریو و . گیرد هاي قبلی موردحمایت قرار می نتایج این پژوهش با نتایج پژوهش

اي با عنوان مطالعه تجربیات زندگی نوجوانانی که با خواهر و برادر کوچک با  مطالعهیانگ

شان از دوسویی اند، به این نتیجه رسیدند که تجربیات آنها ن ناتوانی رشدي بزرگ شده

). Park, Ryu, Yang, 2021: 1(نسبت به والدین، تضاد روانی و احساساتی درگیرانه دارد 

بنیتولارا و د لس پینوس نیز در مطالعه خود نتایجی مثل عدم تعادل در نظام خانواده، کنار 

اي خاص در خانواده و اعتراض  گذاشتن نیازهاي خواهران و برداران سالم و ایجاد چهره

  ).Benito Lara, de los Pinos, 2016: 418(سایر فرزندان گزارش کردند

مضمون دیگر در این حوزه، بار مالی و فشارهاي اقتصادي خانواده بود که 

هاي کمرشکن دارویی و  کنندگان در پژوهش، از فشارهاي سنگین مالی، هزینه شرکت

هاي قبلی براي تأمین انداز هاي شغلی، خرج تمامی پس درمانی، از دست دادن فرصت

هاي آنان از نقش  گزارش. هاي دیگر خانواده گفتند نیازهاي فرزند معلول و فشار هزینه

شان، چنان بود که روح مارکس را زنده  وضعیت نامناسب مالی و اقتصادي بر زندگی

کنندة  توانی ذهنی، واقعاً اقتصاد تعیین شد در این میدان سخت کم کرد و احساس می می

در مطالعاتش به آن رسید و عنوان کرد که  2018نتایجی که سالوادور در سال . است نهایی

آورد  ها و کاهش منابع، یکپارچگی خانواده را پایین می تحمل خانواده به دلیل افزایش هزینه

)Salvador et at, 2018: 1(.  

یازهاي اي با عنوان ن نور ازلین حمد نرودین نیز به همراه همکاران خود در مطالعه

اي مبنی بر  ، به نتیجه2018برآورد نشده والدین کودکان بسیار وابسته فلج مغزي در سال 

ها رسید چالش مراقبت از چنین فرزندانی از جمله چالش و فشار مالی و تأمین هزینه

)Nordin, Shan. H, Zanudin, 2019: 2 .(توکلو یمیرکل،کتوور،کش)در  نیز) 1387

» یدارشناسیپدمطالعهیک:معلولكودکيداراهاي خانوادهتجارب«پژوهشی با عنوان 

بايسازگارنیحدرخانوادههکياقتصادلاتکبه این نتیجه رسیدند که مشدر اصفهان 

شکور و (شودخانوادهدریتعارضاتبهمنجرتواند می،کنند میتجربهمعلولبچه

  ).48: 1387همکاران، 
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ان و بار خانوادگی نیز مثل میدان بار معطوف به فرد، پدر همچنان که اشاره شد در مید

بار سنگینی از اختلال در روابط زناشویی و فرزندان گرفته تا توان ذهنی، داراي فرزند کم

ها با وارد شدن در رابطه تأثیر و  شود که هرکدام از این بار مالی و اقتصادي، مواجه می

و خانواده را به یک ابر زندانی تبدیل کرده است  کردهتحمل غیرقابلفشار را چنانتأثري،

فرساي روحی و روانی و حتی  ها و فشارهاي طاقت فرد با انواع شکنجهکه اندرون آن،

  .شود جسمی مواجه می

دهند یک عضو  کند که نشان می این مسائل رویکردهاي خانواده محور را پشتیبانی می 

. کند فراگیر و دوسویه بر سیستم خانواده اعمال میتأثیرات توان ذهنی، خانواده مبتلا به کم

تواند منجر به ابراز احساسات منفی مثل درگیري با همه، عصبانیت، درگیري  این خود می

فرزندان، به هم خوردن تعادل اولیه فرزندان، استرس و اضطراب شود و در نتیجه انسجام 

ترین  شویم که شاید مهم اصلی میبا این توضیح وارد مضمون سوم . خانواده را به هم بزند

و آن تجربه زندگی اجتماعی پدران داراي فرزند معلول و بار اجتماعی . مضمون نیز باشد

  .ناشی از آن است

اي از انگ اجتماعی، طرد اجتماعی و انزواي  پدران در این مطالعه تجربه زیسته 

ن ذهنی، نشان از آن توا هاي پدران داراي فرزند کم گزارش.اجتماعی را گزارش کردند

هایی در وضعیت ناپایدار  داشت که آنها در زندگی اجتماعی به قول مرلوپونتی، سوژه

هاي دیگران نبوده و همواره در معرض قصدیت دیگران  هستند و کنشگرانی مستقل از کنش

سبطی، رهبرنیا، خبازي کناري، (سازند قرار دارند و در این رابطه متقابل هویت خود را می

ها در این وضعیت ناپایدار در میدانی بوردیویی و در جهان حیاتی روابط  آن). 45: 1395

شوند که ارتباطات، روابط و تعاملات آنها با دیگران در این  انسانی زیسته ون مانن وارد می

  .جهان حیاتی، سرشار از داغ ننگ گافمنی است

ر روابط اجتماعی مثل یک دهاي آنها، توان ذهنی، طبق گزارش پدر داراي فرزند کم

هاي زیادي مثل روانی بودن فرزند،  خورد و خصیصه اعتباري می غریبه، داغ ننگ بی

شود و مشکل فرزند، تبدیل به یک مشکل دردناك بر  دیوانگی فرزند به او نسبت داده می
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اقري اي که رمضانلو، ابوالمعالی، ب نتیجه. کند شود و بر روح و روان او آسیب وارد می او می

تجربه زیسته مادران کودکان داراي اختلال «در پژوهشی با عنوان ) 1389(و رباط میلی 

هاي حمایت اجتماعی و آثار  محدودیت در شبکه» یک مطالعه پدیدارشناسی: طیف اوتیسم

  ).133: 1399رمضانلو و همکاران، (.و پیامدهاي منفی را نشان دادند

پژوهشی با عنوان تجربه استیگما و هویت نیز در ) 1396(احمد نیا و همکاران  

در داخل خانواده خود، در  والدینمخدوش مادران داراي فرزند اوتیسم، نشان دادند که 

احمد نیا (اند گزارش کرده یمیان بستگان، دوستان و در جامعه در میان افراد غریبه داغ ننگ

ان ذهنی را با طرد اجتماعی تو چنین داغ ننگی پدر داراي فرزند کم .)1: 1396و همکاران، 

ها حکایات از طرد اجتماعی پدران داشت  هاي مصاحبه کند که گزارش شدیدي مواجه می

اش در مراکز عمومی، پهن  توان ذهنی از جمله فاصله گرفتن از پدر، هنگام دیدن فرزند کم

توان  زند کمها به ارتباط با پدر فر ها، عدم تمایل همسایه کردن سفره دیگر در بعضی میهمانی

  .ذهنی

طرد اجتماعی همراه با ننگ، چنین پدرانی را، به دنیاي خلوت و تنهایی و انزواي 

هاي خود دور شده و روابط اجتماعی  از تمام فعالیتشود آنها برد و باعث می اجتماعی می

خود را محدود کنند و وارد یک سبک زندگی انفعالی شوند که در این سبک زندگی 

طوري که  همانگذارد، رهاي سنگین آن، هیچ عاملیتی براي فرد نمیساختار و فشا

توان ذهنی، از کنسل  ها حکایت از آن داشت که تمامی پدران داراي فرزند کم گزارش

ها، نرفتن به مراکز تفریحی و رفاهی، عدم ارتباط با همسایگان،  ها، میهمانی شدن مسافرت

ی، هم پیامد منفی براي عملکرد بهینه و تندرستی این انزواي اجتماع.ها شکایت کردند فامیل

  .تنهایی و با مشکلات جانبی نیز مرتبط بود. پدران دارد و هم با اتحاد و انسجام جامعه

مندي از خلأهاي  هاي اجتماعی گزارش دادند که تماماً، گله از نحوه حمایتها آن

هاي درخور و مناسب  مایتهاي روانی، مالی و ح هاي اجتماعی، نبود حمایت قانونی حمایت

ها و مطالعات  و متناسب با وضعیت خانواده گزارش دادند، این نتایج همسو با پژوهش

 ورستم پور گیلانی ،افراسیابی   ،رحیمی اي که  شده در این حوزه است، نتیجه انجام
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: نتوانی ذهنی بر زندگی مادرا داشتن کودك با کم ریتأث «در پژوهشی با عنوانقدوسی نیا

بر مخاطره مادران بوده  مؤثرنشان دادند که فقر حمایتی یکی از عواملمهم » رویکرد کیفی

  ).1: 1396رحیمی و همکاران، (است

در پژوهشی با عنوان نیز) 1398(آقاخانی کوشکی و کلهر خدابخشی کولایی،

شان ن» پدیدارشناسیمطالعهیک :معلولفرزندازمراقبتدرمادرانتجاربواکاوي«

ومنفیاحساساتوجامعهدرحمایتیشدیدکمبودهايازکودکاناینمادراندادند، 

همچنین، ).70: 1398خدابخشی کولایی و همکاران، (برند میرنجدر انزواي خود،ناتوانی 

ارزیابی کیفیت زندگی والدین «علی، بهروچی، گلزار علی و جعفري در پژوهشی با عنوان 

، COVID-19گیري  در طول همه WHOQoL BREFیت استفاده از کودکان داراي معلول

هاي خود به کیفیت پائین روابط اجتماعی والدین کودکان داراي معلولیت، اشاره  در یافته

  ).Ali, Bharuchi, Nasreen Gulzar Ali, Jafri, 2021: 1(کردند 

دران در تربیت هاي ما تجربیات و چالش«بویژه اینکه،پاپادوپولوس در پژوهشی با عنوان

بار اجتماعی را یکی از مضامین مهمی »یک مطالعه کیفی: کودك مبتلا به اختلال طیف اوتیسم

ترین بار  کنندگان در مصاحبه،به آن اشاره داشته و آن را سنگین اند که شرکت در نظر گرفته

مالی و فشار اند و اظهار داشتند که مسائل و مشکلات  داشتن فرزند مبتلا به اوتیسم معرفی کرده

  ).Papadopoulos, 2021: 1(تحمل است  سنگین آن بر خانواده غیرقابل

توان  پدران داراي فرزند کماجتماعیرنج: توان گفت هاي پدران می به استناد گزارش

. استسیاسیواجتماعیفرهنگی،نیروهايازناشیذهنی به قول بوردیو، حکایت از پریشانی

یابهبوديباعثتوانند میوکنند میعملهویتمذاکرهفرآینددرهایی رنجچنینها گزارش

چنین پدرانی در هر سه موقعیت . جوامعبرايهموافرادبرايهم- شوندمرکبناراحتی

اند که در هر یک از آن ابر  وارد یک ابرزندانی شده- درون خود، خانواده و اجتماع –خود 

  .رؤیت است هاي نفس کشیدنشان قابل لحظه لحظههاي سنگین در تمام  ها، شکنجه زندان

نگري از آوارگی فرزند بعد از  هایی، در درون خود با آینده پدران چنین خانواده 

هاي ننگ اطرافیان، چنان از  هاي آینه عشقشان در درون خانواده، و داغ مرگشان، با لکه
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لی، چاره دیگري شوند که جز انزوا و اختیار سبک زندگی انفعا جامعه خویش طرد می

ها هرلحظه در تقلا براي زیستن مجدد هستند، ولی در این تقلا، جلوي  ندارند، آن

اما توصیفاتشان، نشان از نماید و داراي ظاهري آراسته است، شان اگرچه سالم می صحنه

دار، اجتماع طرد کننده، وقتی با ناداري  اندرونی داغون دارد، اندرون داغون، خانواده لکه

شود، رنج مضاعفی پدیدار  ها و توجهات اجتماعی آمیخته می ادي و نبود حمایتاقتص

  .کند که هیچ قهرمانی را یاراي تحمل سنگینی آن نیست می

این مطالعه با رویکرد پدیدارشناسی :باید اذعان داشت گیري نتیجهعنوان  در نهایت به

یی در یک جهان زندگی و ها توان ذهنی، سوژه تفسیري نشان داد پدران داراي فرزند کم

حیات روزمره هوسرلی اند که به قول هایدگر فهم کنان به دنبال زندگی و حل مشکلاتشان 

روز در تقلا براي زیستن عادي خود هستند و با هر نوع ابزار و ترفندي در  ها شبانه آن.هستند

شوند، واجه میتلاش براي حفظ خانواده خود هستند، اما در این مسیر با فشارهاي سنگینی م

  .فهم آنها از بار پدري، آمیخته با انواع بارهاي فردي، خانوادگی و اجتماعی است

گیرند که  واسطه بدن مندي مرلوپنتی خود در رابطه با دیگرانی قرار می ها به آن 

هاي اجتماعی خود، احساس  وضعیتشان به قول او ناپایدار است و در کنش و واکنش

هاي ذهنی  این ناپایداري وضعیت، درك آنها از زمان زیسته و تجربهکنند و  نامتعادلی می

ها و تفسیرهاي این پدران نشان  دهد، گزارش آنها از فضاي زیستۀ ون ماننی شان را تغییر می

داد که روابط انسانی زیسته آنها و تعاملاتشان با دیگران، سرشار از داغ ننگ گافمنی است، 

شوند و  هاي دور، ارجاع داده می هاي اطرافیان خود به گذشته ها و برچسب ها با داغ ننگ آن

  .شود شوند که هر روز وضعیتشان بدتر و بدتر می در چنان منجلابی گرفتار می

سازي و طرد اجتماعی آنها، انزواي اجتماعی اعتبار هایی با بی چنین انگ و داغ ننگ 

نفعلانه در برابر ساختار سنگین و ناچار م دهد، و به شان قرار می را آخرین مآمن اجتماعی

آورند و از حضور در میان اطرافیان، آشنایان و  شده، سر تسلیم فرود می آهنین موقعیت واقع

مطالعه حاضر، شواهدي بر آن بود که میدان بوردیویی پدران . شوند اجتماع محروم می
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رخد و این بار چ داراي فرزند معلول، یک میدان متفاوتی است که بر محور بار پدري می

  .دهد پدري با نمودهاي متفاوتی از بار فردي، خانوادگی و اجتماعی خود را نشان می

توان ذهنی، پدران، در یک ابر زندانی هستند با انواع  در میدان سخت داشتن فرزند کم 

فرسایی مثل استرس، اضطراب، افسردگی، نامتعادلی اعصاب و  ها و فشارهاي طاقت شکنجه

شدگی، سیري از خود و جهان، تفکر خطرناك مانند فکر خودکشی،  س تمامروان، احسا

داغ به هم خوردن رابطه صمیمی و عاشقانه با همسر، فرزندان، وجود لکه در آئینه عشق،

شود و وقتی نیازهاي مالی و اقتصادي  ننگ، طرد اجتماعی و انزواي اجتماعی مواجه می

شود، تاریکی و هولناکی این ابر زندان، ، تأمین نمیمورد نیاز جهت التیام اندك این رنج نیز

  .افزاید نیز بر شدت آن میهاي اجتماعی ناامیدي از حمایتکند و بر او سنگینی میبیشتر

شود که سراسر با درد و رنج  اینجاست که عادت واره هایی در ذهن او پدیدار می 

به، در تقلا براي زیستن،مضاعف آمیخته است و در دیالکتیک این میدان و عادت واره

روز او را در استرس و  شبانهشود که فکر پیروزي در این مبارزه، مبارزة سنگینی دعوت می

ها را  توان ذهنی، آن در نهایت چنین میدان سخت داشتن فرزند کم. کند اضطراب غرق می

ارهاي کند که تمام عاملیت او در زیر بار فش مجبور به اتخاذ سبک زندگی انفعالی می

هاي مرتبط با حضور در اجتماع  رود و از بسیاري از تصمیم موقعیتی و ساختاري از بین می

  .شود محروم می

توان  پیامد این مطالعه این است که فهم بیشتر از تجربیات ناب پدران داراي فرزند کم 

 کشیدگان زندگی باشد، و عنوان نقشه راهی براي کمک به این رنج تواند به ذهنی، می

ها، انجام خدمات خانواده محور،  هاي لازم کنترل و مدیریت خود در بحران آموزش

توان ذهنی در سطح اجتماع، و با اثربخش  آموزش و ارتقاي سواد اجتماعی زندگی با کم

هایی بکاهد، و با  هاي اجتماعی و اقتصادي، باري از دوش چنین خانواده کردن حمایت

  . هایی افزایش یابد ت، توجه دیگران به چنین خانوادهحساس کردن ذهن جامعه به این سم
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  ها پیشنهاد

توان ذهنی، مسائل و مشکلات متعددي  ها نشان داد که پدران داراي فرزند کم یافته

هاي پژوهش حاضر،  کند، بر اساس یافته دارند که ضرورت توجه جدي را ایجاب می

هایی  اي از مشکلات چنین خانواده رههاي مهم ذیل را جهت رفع و کاهش پا توان پیشنهاد می

  .و بالأخص پدران داراي فرزند، ارائه داد

مشاوران و مددکاران اجتماعی، مداخلات تخصصی لازم و مستمر  شود میپیشنهاد -

ذهنی،  توان کمرا جهت رفع و کاهش مشکلات روحی و روانی پدران داراي فرزند 

حضور یک فرد داراي دلیل ضرورت همچنین به .همسران و فرزندان آنها انجام دهند

نهادهاي  شود می، پیشنهاد کاري در هر یک از ادارات بهزیستیتخصص در حوزه مدد

این قضیه را جدي گرفته و جهت تأمین چنین نیروهایی در ادارات بهزیستی، متولی، 

.اقدامات لازم را انجام دهند

عی و روانشناسان در رسانه ملی و محلی به مددکاران اجتما شود میپیشنهاد -

 هاي برنامهمرتبط، فرصت داده شود تا با تولید  هاي گروهاجتماعی، جامعه شناسان و سایر 

ذهنی و خانواده آنها، باعث افزایش آگاهی  توان کمآموزشی نحوه برخورد با یک فرد 

.در متن اجتماع کاسته شودنامناسب بعضاًعمومی شوند تا از برخوردهاي 

نیازهاي ضروري  قبلاً، ها حمایتارائههادهاي حمایتی، در هنگام ن شود میپیشنهاد -

تخصصی از زبان خود  هاي تیمذهنی و خانواده آنها را توسط  توان کمپدران داراي فرزند 

چنین اظهارات واقعی برخاسته از  بر اساسو قوانین خود را  ها حمایتآنها شناسایی کنند و 

حدسیات و یک قانون یکسان  بر اساسصرفاًد، نه متن واقعی مشکل، انجام و تنظیم کنن

.براي تمامی شرایط زمانی و مکانی

توان  کمفرزندان داراي  بخشی توانسنگین درمان و  هاي هزینهمشکل اقتصادي و -

، لذا دولت و شود می، مشکل جدي و اساسی است که خود منجر به تشدید مسائل ذهنی

بیکاري پدر : ر نمایند و مشکلات این حوزه مثلبه این ام اي ویژهمدنی توجه  هاي حوزه

 .را برطرف نمایند... جاري زندگی و  هاي هزینهداروها،  تأمینذهنی،  توان کمداراي فرزند 
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روحی و  هاي حوزهذهنی در  توان کموضعیت پدران داراي فرزند  شود میپیشنهاد  پایاندر

ه مددکاران اجتماعی، روانشناسان متخصص از جمل هاي تیمروانی، خانواده و اجتماع توسط 

  .لازم انجام گیرد هاي مشاورهمورد رصد قرار گرفته و  دائماًو جامعه شناسان، 

  

  ها ها و چالش محدودیت

هاي  ترین محدودیت پژوهش حاضر، اخذ مجوزهاي لازم جهت انجام مصاحبه مهم

ه بهزیستی شهرستان، حضوري در ایام کرونا بود که با تلاش نگارنده، مدیر و کارکنان ادار

محدودیت . ها انجام شد مجوز لازم از ستاد شهرستانی مبارزه با کرونا، اخذ شد و مصاحبه

توان ذهنی تمرکز  دیگر این است که پژوهش حاضر بر تجربه زیسته پدران داراي فرزند کم

دلیل نبود چنین مطالعاتی در اما به -به جهت پر کردن خلأهاي مطالعات قبلی - کرد

نیاز هست که چنین پژوهشی بر روي تجربه زیسته مادران این شهرستان رستان هشترود،شه

  .نیز انجام گیرد

توان ذهنی  هاي داراي فرزند کم چالش اصلی این پژوهش، پراکندگی گسترده خانواده

کنند،  بود که در روستاهاي دور و نزدیک با فاصله زیاد نسبت به هم و به شهر زندگی می

بر بود،  آنها و رضایت گرفتن از آنها جهت شرکت در مصاحبه، سخت و زمان هماهنگی با

ها بود چرا که هیچ  کننده در مصاحبه چالش دیگر وجود یک نوع نگرانی در افراد شرکت

تجربه قبلی از چنین مطالعاتی نداشتند و آماده کردن و ایجاد اطمینان و اعتماد، تنظیم زمان 

  .بردانرژي زیاديها، و مکان مصاحبه برحسب نظر آن

  

  تشکر

.در انجام این مطالعه افرادي دخیل بودند که در این مجال ذکر نام آنها ضرورت است

چرا که بدون حضور نمایم، تشکر میابتدا از دکتر عباس زاده، صمیمانه و خاضعانه تقدیر و

توان  فرزند کم اي از پدران داراي تقدیر ویژه.و راهنمایی ایشان، اتمام کار ناممکن بود
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هاي  ذهنی و خانواده آنها دارم که هر آنچه در این مطالعه درخور توجه است، گزارش

 )رئیس اداره بهزیستی شهرستان هشترود(از دوست عزیزم آقاي کریمی. صادقانه آنهاست

کنم که صمیمانه ما را یاري کردند، از دوست ارجمندم جناب آقاي دکتر فتحی  تشکر می

کنم که  روه مددکاري اجتماعی دانشگاه علامه طباطبایی تقدیر و تشکر میهیات علمی گ

  .نکات کلیدي مهمی را بر من گوشزد نمودند

تقدیر و تشکر مخصوصی دارم از سرکار خانم اکبرپور کارشناس و مسئول واحد 

بخشی بهزیستی، که صادقانه و صمیمانه، اکثر امور و مراحل سخت این پژوهش، از  توان

سازي ذهنیت آنان و ایجاد اعتماد بین ما و  کنندگان، آماده ماهنگی مشارکتجمله ه

شوندگان و سایر امورات مهم را، متقبل شده و ما را تنها نگذاشتند، و در پایان از  مصاحبه

کنم که اگر صبر و حوصله آن  ام تشکر می خانوادهتمام دوستان و آشنایان و مخصوصاً از

  .رسید انجام نمیعزیزان نبود پژوهش به سر
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