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 :چكيده

، هزار 10 مورد در     5اختلالات اتيستيك با شيوع       

حاضر پژوهش . كنداسترس بالايي را به والدين وارد مي    

براي بررسي مشكلات و نيازهاي رواني مادران كودكان        

اين .  لات اتيستيك انجام شده است       مبتلا به اختلا   

نگر ه ژرف ـه مصاحب ـپژوهش به روش كيفي و به وسيل       

)In-depth interview  (   مادران از    نفر     13با

 توانبخشي كودكان   كننده به دو مركز آموزش و     مراجعه

هاي  پاسخ .مبتلا به طيف اختلالات اتيستيك انجام شد      

ندي مادران ثبت و سپس براساس سؤالات پژوهش كدب       

اكثر مادران به   ها نشان دادند،    يافته.  بندي شد و جمع 

هنگام تشخيص اختلال اتيسم دچار واكنش انكار،            

از مادران  برخي  .  اندسردرگمي، خشم و افسردگي شده    

اري ـي و رفتـلات جسمـي مشكـود بعضـه دليل وجـب
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 Autism disorder with a prevalence of 
5 cases per 10,000 is very stressful for
parents. This study evaluates psychol-
ogical needs of mothers of autistic 
children. Thirteen mothers from two 
rehabilitation and education center for 
autistic children were interviewed. 
Answers were coded and organized. 
Almost all of them reacted to disorder 
with denial, confusion, anger and 
depression. 
Some of the mothers due to presence 
of psysical and behavioral problems, 
or having similar cases in relatives, 
reacted more adaptive. 
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 مقدمه

 پذيري،اي، تحريك يسم يكي از اختلالات فراگير رشد دوران كودكي است كه با رفتارهاي كليشه              ات

شود و معمولاً قبل از سه       ميرفتارهاي تخريبي و اشكال جدي در ارتباط اجتماعي كودك مشخص             

 هزار نفر   10 مورد در هر     5شيوع اختلال اتيستيك    متوسط  ).  2003سادوك،  (كند  سالگي بروز مي  

طيف اختلالات  ).  DSMIV-TR( برابر دختران است      5 تا   4و ميزان اين اختلال در پسران        است  

سطوح بالاي اضطراب، استرس، انزوا     .  گذاردثيرات شديدي بر زندگي خانوادگي مي     أت)  ASD(اتيسم  

 و  1وبستر(اتيسم از جمله اين موارد است          به  و بلاتكليفي در والدين و همشيران كودك مبتلا             

 و  2اند(رو هستند    ههاي فراواني روب   والدين كودكان مبتلا به اتيسم با چالش         ).  2004همكاران،  

ديده شده اين والدين نسبت به والدين ساير كودكان          ،  )2005 و همكاران،    3رتآ، دو 2001همكاران،  

ما ، يو 2004،  5 و شوايتزر  4 و همكاران، بوما   وبستر(كنند  با نيازهاي ويژه استرس بالاتري را تجربه مي        

تحقيقات بيانگر اين است كه ريسك بالايي براي گرفتاري به مشكلات بهداشت رواني در اين                )  1996

 ).1990، 8؛ رايد برانت1999، 7 و پالمر6پيون (ها وجود داردخانواده

 
كودك يا داشتن موارد مشابه در اطرافيان واكنش         

 .تري داشتندخفيف
مادران معتقد بودند كه آموزش و حمايت          اكثر  

قش مهمي در   تواند ن دهنده مي توسط پزشك تشخيص  
اكثر مادران به    .  ها داشته باشد   كاهش مشكلات آن   

مشكلات ديگري شامل برچسب خوردن كودك و            
اختلال ي  رگيشكلدانستن مادر در      خانواده، مقصر    

مبتلا با كودكان عادي و ترديد در          ودك  ـمقايسه ك 
 نيز اشاره كردند كه منجر به        هاي آموزشي تأثير برنامه 

كاهش روابط اجتماعي و مشكلات خانوادگي شده بود         
. م افسردگي را تجربه كرده بودند      ئو تمامي موارد علا    

اكثر مادران معتقد بودند آموزش براي والدين، براي           
وم جامعه و براي پزشكان و كاركنان سيستم               عم

هاآنتواند در كاهش مشكلات      هاي بهداشتي مي  مراقبت
هاي چنين پيشنهاد تشكيل گروه       هم.  ثر باشد  ؤم

خوديار، حمايت بيمه از خدمات توانبخشي كودكان          
بررسي .  هاي اجتماعي را داشتند      مبتلا و حمايت    

س از  نيازهاي مادران به هنگام تشخيص اختلال، پ          
تشخيص و پذيرش و سازگاري خانواده با اختلال نشان         

 حمايتي نقش مهمي در     هايداد كه آموزش و سرويس    
 . ها داردكاهش مشكلات آن

اختلالات اتيستيك، نيازهاي رواني،        :  هاكليدواژه

   مادران

They believed eduction and support by 
doctors who diagnose the disorder 
could decrease their suffereing. 
They also reported some other stresses 
such as stigmatization, blaming moth-
ers as being responsible for disorder,  
comparing affected child with others, 
and ambivalancy about efficacy for 
education and rehabilitation of their 
child which leads to problems in their 
family and social performance and 
depression. In conclusion, it seems 
that health care system staff would 
provide supplemental assurance and 
social support. Education and social 
support system are very important 
factors which might be helpful to 
these mothers.  
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پيش از   :كنندثير اختلال اتيسم در خانواده را به چهار مرحله تقسيم مي          أوانسل و موريس فرايند ت    

 و  9مانسل(ه تشخيص، پس از تشخيص و در نهايت پذيرش و سازگاري با پيامدها                   تشخيص، دور 

 ). 2004، 10موريس

شود ولي  تشخيص توجه والدين به يك سري علائم رفتاري در كودك جلب مي           از  در مرحله پيش    

اي مراه كننده ممكن است والدين اطمينان خاطرهاي نادرستي بگيرند يا تشخيص نادرست يا گ                 

اين مرحله با سردرگمي در     ).  1999،  14 و اونيل  13، ميدنس 1997،  12 و مور  11هاولين(ايند  فت نم ايدر

نتيجه رفتارهاي كودك، احساسات خودسرزنشگري و استرس شديد در روابط خانوادگي مشخص                 

 ).1999نيل، وميدنس و ا(شود مي

ها كمك كرده   اند كه دريافت تشخيص به آن     در مرحله تشخيص بسياري از والدين اذعان داشته        

هاي چنين به حمايت  نشان را نسبت به خودشان و اطرافيان تعريف كنند و هم            است كه رفتار كودكا   

اما در عين حال واكنش     ).  2004نقل از مانسل و موريس،       ، به 15سيگل(موجود دسترسي پيدا كنند      

مي بوده است   اوليه والدين به تشخيص كودكشان، شوك، ناباوري، خشم، نااميدي، انكار و سردرگ               

ثير اختلال  أدر اين دوره بسياري از والدين دچار اضطراب و نگراني از ت             ).  2004مانسل و موريس،    (

اين زمان يك زمان كليدي براي متخصصان است كه اطلاعات                .  انداتيسم بر زندگي خود شده      

ي كودك  هاي موجود و عوامل خطرساز برا     چنين حمايت صحيحي در مورد ماهيت اختلال بدهند، هم      

گرايي در  نسبت به تشخيص بپذيرند و توازني صحيح بين واقع        هاي هيجاني را    را توضيح دهند و پاسخ    

تواند به  اي زود هنگام كه مي     مورد مشكلاتي كه در آينده وجود دارد و شروع يك برنامه مداخله               

 ). نقل از مانسلبهساليوان، ( برقرار كنند ،كودكشان كمك كند

هاي وسيعي دست به گريبانند و يكي       ها و نگراني  شخيص هم والدين با استرس    دوره پس از ت   در  

مال نركه كودك ديگر هيچ وقت كاملاً        اين ،ها در مورد آينده كودك است     هاي آن از بزرگترين نگراني  

هاي كه اطرافيان شرايط كودك را درك نكنند و نسبت به كودك و والدينش واكنش              و اين  نخواهد بود 

زاترين فاكتوري كه والدين اتيسم آن را       در واقع استرس  ).  2004مانسل و موريس،    ( دهند   منفي بروز 

هاي كنند پذيرش كم جامعه نسبت به رفتارهاي اتيستيك و شكست در گرفتن حمايت                تجربه مي 

هايي از اميداوري و نااميدي       اين دوره والدين بين دوره       در    .)2006،  17بندريكس(اجتماعي است    

اين دوره  در  .  گردندمناسب مي دنبال اطلاعات در مورد اختلال و حمايت و درمان            به  و  ورند  غوطه

عوامل .  تواند حمايت و اطلاعات ارزشمندي را در اختيار والدين قرار دهد               هاي والديني مي   برنامه

ژه دارد  هاي وي  سري ناتواني  زاي ديگري كه وجود دارد وظيفه مراقبت از كودكي است كه يك            استرس

، 20گري)  (يا برچسب خوردن  ( احساس ننگ    :)2003 و همكاران،    19؛ سالوويتا 1999همكاران،  وچ و   ر(

 . )2005دوآرت و همكاران، (هاي اجتماعي  كمبود حمايتو) 2002

 /��� /...مشكلات و نيازهاي مادران كودكان مبتلا به اختلالات اتيستيك
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ها فشار  با توجه به تمامي عوامل فوق پر واضح است كه والدين كودكان اتيسم به ويژه مادران آن                 

 هرچند در زمينه اتيسم      .هر مقطع دارند   ند و نيازهاي خاصي در        كنرواني شديدي را تحمل مي      

ها و  تحقيقات متعددي در كشور ما انجام شده ولي تاكنون تحقيق كيفي در مورد مشكلات، واكنش                

 . نيازهاي رواني والدين كودكان مبتلا به اختلالات اتيستيك انجام نشده است

 

 روش

 )in-depth interview(نگر  ژيك و به وسيله مصاحبه ژرف     پژوهش حاضر به روش كيفي از نوع فنومنولو       

چه كه  و به آن  )  1382صاحبي،  (انجام شد تا امكان مطالعه و بررسي عميق و موشكافانه را ايجاد كند              

 ).1378اوبل، (كه چه مقدار از آن وجود دارد بپردازد هست و چرا هست، به جاي اين

اين مادران  .  بتلا به اختلالات اتيستيك شركت كردند      نفر از مادران كودكان م     13در اين پژوهش    

وابسته به دانشگاه شهيد    (آرا  از دو مركز آموزش و توانبخشي كودكان مبتلا به اختلالات اتيستيك به            

و مركز ساماندهي، درمان و توانبخشي اختلال اتيستيك تهران انتخاب           )  ي و پژوهشكدة خانواده   بهشت

ها توسط   مطرح شد و پاسخ    )in-depth interview(نگر  صاحبه ژرف سؤالات پژوهش به شيوه م    .  شدند

ها براساس اهداف پژوهش توسط دو نفر ديگر به طور          محتواي يادداشت .  دو نفر همزمان يادداشت شد    

پس از ارزيابي هماهنگي بين دو نفر كددهنده توسط مجري طرح، نتايج                  .  مستقل كدبندي شد   

م ئمصاحبه يكي از مادران به دليل وجود علا          نتايج  .  بندي شد كدبندي توسط مجري طرح جمع      

 . حذف شدها از نتايج سايكوتيك و غيرقابل اعتماد بودن پاسخ

 

 هايافته

صورت هاي پژوهش نشان داد واكنش اوليه اكثر مادران به هنگام تشخيص اختلال اتيسم به              يافته

ند خود، احساس گناه و مقصر       انكار و عدم پذيرش بيماري، سردرگمي، احساس از دست دادن فرز             

، از دست دادن علايق     هاي مداوم، نااميدي  بودن، احساس خشم نسبت به خدا، افسردگي شديد، گريه        

دانستم اتيسم چيست، نمي« :گفتدر اين مورد يكي از مادران مي    .  و كاهش اعتماد به نفس بوده است      

گردد يا نه، افسرده شده بودم و       ام، آيا برمي  و او را از دست داده     ند  ازديدهام را د  كردم بچه س مي احسا

م اتيسم را   ئروشور علا بشد، وقتي   باورم نمي «  :گفت ديگري مي  .»كردمپشت سر هم گريه و زاري مي       

كردم تشخيص   موردش مثل فرزند من است براي همين فكر           2  –  3م ديدم كه فقط     كردمطالعه مي 

 يكي از مادران    .»سال اين طور بودم   تا يك .  قهر كردم اميد شدم و با خدا      بعد نا ولي  او اتيسم نيست،    

پذيرفتم، قبول كردن   اول نمي «  :گفتكه به تازگي تشخيص اتيسم براي فرزندش داده شده بود مي            

 ندارم،  هلام، حوص ام را از دست داده    كند، علاقه سخت است، هيچ چيز خوشحالم نمي      بيماريش برايم   

 .»ر نكنمبايد خودم را سرگرم كنم تا خيلي فك
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ها قبل متوجه مشكلات جسمي و رفتاري كودك         كه از مدت  تعداد ديگري از مادران به دليل اين      

تري نسبت به گروه قبل داشتند و       هاي خفيف ند، واكنش شده بودند يا موارد مشابه در بستگان داشت        

ها به مشكلات    آن كه كودك رويي با بيماري فرزندشان را پيدا كرده بودند و حتي از اين             آمادگي رويا 

 :ندكردميماندگي ذهني و يا موارد شديد اتيسم مبتلا نيست احساس خوشحالي            شديدتري مثل عقب  

دانستم بيماري فرزندم خيلي شديد نيست و خيلي از           چون قبلاً اتيسم شديد در اقوام داشتيم مي        «

 شناختندنميبيماري اتيسم را كردند كه تمامي مادران اظهار مي .  »ت قبول كردم  م را نداشت لذا راح    ئعلا

 . ا همسرشان پزشك بوده استيهايي كه خودشان حتي آن

در بررسي مشكلات اين گروه از مادران مشاهده شد كه در اكثر موارد مادر توسط پدر يا اطرافيان                  

گويند زياد او را جلوي تلويزيون       همه مي «است  شده  به عنوان عامل بيماري كودك مقصر شناخته          

خود مادر  كه  اين يا    و »ايگويد او را از جايي انداخته      پدرش مي «،  » شده است  اري اين طوري  گذمي

 .  استكردهميو سرزنش احساس گناه 

شد اين بود كه مادران به دليل عدم پذيرش بيماري          مشكل ديگري كه در اكثر موارد مشاهده مي       

چنين خواستار كسب اطلاعات بيشتر     اند و هم  ييد تشخيص به پزشكان متعدد مراجعه كرده      أو براي ت  

برخي موارد بروشورهايي توسط پزشكان در اختيار خانواده قرار گرفته و             در  .  انددر مورد اتيسم بوده   

به جز يك مورد كه      .  تعداد كمتري شخصاً اقدام به تهيه كتاب يا جستجو در اينترنت كرده بودند                

اختلال   اتيسم و آموزش خانواده در مورد سير      دهنده با توضيح كامل در مورد اختلال        پزشك تشخيص 

 بود در ساير موارد پزشكان يا وقت           دادهو پيش آگهي آن، در پذيرش بيماري به خانواده كمك               

منتظرم دكترش جوابم را    « بودند   دادهكمتري براي آموزش گذاشته بودند يا به ساير مراكز ارجاع              

توانند با  ر مادران معتقد بودند پزشكان مي      اكث.  »بدهد ولي پزشكان سرشان در كار خودشان است         

دن اختلال اتيسم، ماهيت آن و نقش خانواده در برخورد با             توضيح كافي در مورد علت به وجود آم        

ثير اين بيماري در آينده كودك و خانواده نقش مهمي در پذيرش اختلال توسط                  أاين بيماري و ت    

د پزشكان معالج بروشورهاي آموزشي در اختيارشان       گفتنتعدادي از مادران مي   .  خانواده داشته باشند  

 كرده پزشك را پر نمي     يآموزشو  اند كه گرچه مفيد بوده است ولي جاي نقش حمايتي               داده قرار

 . ستا

اكثر مادران  .  در سؤالات پژوهش به بررسي مشكلات پس از دوران پذيرش بيماري پرداخته شد              

نواده اشاره كردند كه اين باعث شده ارتباطات          به مشكلاتي از جمله برچسب خوردن كودك و خا           

آيم  مشكلي نداشتم، ولي وقتي بيرون مي       آوردموقتي بچه را بيرون مي    «  :اجتماعي خود را كم كنند    

در جامعه ما مشكل جسمي بهتر       «گفت   ديگري مي  .»كندهايشان اذيتم مي  و حرف هاي مردم   نگاه

كنند اين است كه بچه ديوانه      چيزي كه مردم فكر مي    اولين  « و يا    »شود تا مشكل رواني   پذيرفته مي 
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 به دليل   كردحتي يكي از مادران اظهار مي      و   »گويم مشكل دارم  است، براي همين به هيچ كس نمي      

 . مشكلات فوق قصد مهاجرت از ايران را دارد

در م بيماري با عملكرد ما     ئمشكل ديگري كه اكثر مادران با آن درگير هستند ارتباط دادن علا              

 گويندهمه مي«گفت  ديگري مي.» كاري اوستهمه تقصيرها به گردن مادر و كم     «گفت  مادري مي .  است

ل ديگر اكثر مادران عدم آگاهي خانواده        مشك .»زندمعلوم است بچه حرف نمي    .  رسيد به بچه نمي   اصلاً

توانند ود، آيا مي  شها چه مي  ينا  خواهم بدانم آينده  مي«.  از آينده اين كودكان و سير اختلال است         

            ؟»مستقل شوند

هاي آموزشي ويژه اين كودكان است كه       چنين مشكل تعدادي ديگر ترديد در مؤثر بودن برنامه        هم

پدرش معتقد است اين كارها پول       «  :البته معتقد بودند بيشتر اين ترديد در پدرها و اطرافيان است            

 پدرها موجب ناراحتي مادرها و حتي محور اختلافات          و در اغلب موارد اين واكنش      »دور ريختن است  

 . ها بوده استآن

ها با كودكان عادي است كه يا توسط خودشان         مشكل ديگر تعدادي از مادران مقايسه كودكان آن       

هاي خانوادگي  شود كمتر در جاهاي عمومي و ميهماني        شود و اين باعث مي     يا اطرافيان انجام مي    

تعدادي از  .  »زندچرا حرف نمي  «،  »گويند چرا اين جوري است     يم همه مي  روهرجا مي «  :حاضر شوند 

 چنانهمگذشتن مدت زمان زيادي از زمان تشخيص بيماري             رغم  مادران معتقد بودند كه علي      

از مادران نيز   يكي  .  اند و يا آموزشي نديده    سؤالات بسيار زيادي دارند كه هنوز پاسخ داده نشده است          

ها اشاره  صي اين كودكان در برخي شهرستان      ص تخ هاي آموزش به برنامه به مشكل عدم دسترسي      

 . كرد

پس از  كردند كه   ثير اختلالات اتيستيك بر سلامتي مادران تمامي مادران اظهار مي          أدر بررسي ت  

 در  ولياند كه رفع شده       م افسردگي را تجربه كرده      ئتشخيص اتيسم در كودكشان، خودشان علا       

دهم ترجيح مي «،  »كنمهايي گريه مي  ديگر حوصله چيزي را ندارم و در تن       «  :دارد ادامه   چنانهمتعدادي  

م جسمي مرتبط با مشكلات     ئديگر به علا  برخي  .  » و ديگران دور باشم تا با كسي حرف بزنم          هااز بچه 

اكثر مادران معتقد بودند وجود        .» تهوع داشتم  سردردهاي طولاني دارم، حالت    «رواني اشاره كردند     

ها با  ك مبتلا به اتيسم نه تنها بر سلامت فردي مادران بلكه بر عملكرد خانوادگي و روابط آن                يك كود 

 :كردندشان اشاره مي  رسها با هم  به افزايش اختلاف و درگيري    اكثراًَ  .  گذاردهمسرانشان نيز تأثير مي   

ا دعوا را شروع    منتظر بهانه هستم ت   ...  ..مريض شد جنگ و جدال در خانه بيشتر شد            .....  از وقتي   «

ها با كودك مبتلا    ها و مشكلات آن   درگيريهاي ديگر نيز وجود دارند        در مواردي كه همشير     .»كنم

تاثير اين   در مورد    .»زندود و او را مي    شكند خواهرش عصباني مي   گريه مي .....  وقتي  «  :نيز وجود دارد  
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 خود اشاره كردند و بيشترين علت        به كاهش روابط اجتماعي    راندعملكرد اجتماعي اكثر ما   اختلال بر   

آن را عدم پذيرش رفتارهاي كودك مبتلا از جانب اطرافيان، مقايسه كودك مبتلا با ساير كودكان و                   

 ايم،از فاميل طرد شده   «  :گفتمادري مي .  كردندانگ زدن به كودك مبتلا و مقصر دانستن مادر ذكر مي           

ا  ر هدوست ندارم خانه فاميل بروم چون فوري بچ        «  :گفت ديگري مي  .»گويند حوصله او را نداريم    مي

غلي ش   عملكرد ثير بر أت در مورد    .»رسيدگويند اگر مشكل دارد شما به او نمي        كنند و مي  مقايسه مي 

تنها يك نفر از مادران شاغل بود كه معتقد بود آموزش صحيح پزشك معالج كودك در مورد نحوه                     

م نقش بسيار مهمي در حفظ كاركرد شغلي و موفقيت وي           برخورد با اين كودكان و سير اختلال اتيس       

را كنار  خواستم درس   زماني كه تشخيص اتيسم داده شد زمان رزيدنتي من بود و مي             «  :داشته است 

تر قدر خودت موفق  هبگذارم ولي توصيه پزشك معالج اين بود كه درس و كارت را تعطيل نكن، هر چ                

 .»ات كمك كنيتواني به بچهباشي بهتر مي

كننده در اين پژوهش به نقش مهم آموزش در كاهش             در بررسي نيازها، تمامي مادران شركت      

را به  )  هم پدر و هم مادر    (ي آموزش والدين    هاها پيشنهاد برنامه  مشكلات خود اشاره كردند و اكثر آن      

نند در مورد موضوعاتي ما    هاي آموزشي   صورت آموزش مستقيم، استفاده از كتاب، جزوات و فيلم           

هاي درماني جديد، سير اختلال و پيش آگهي و نحوه برخورد             ماهيت اختلال اتيسم، علل آن، روش      

 .ش خانواده در آموزش كودكان دادندصحيح با اين كودكان و نق

تقريباً نيمي از مادران پيشنهاد دادند ضروريست براي عموم جامعه نيز در مورد اختلال اتيسم                   

ها انگ نزنند و     ماري و رفتارهاي كودك مبتلا را درك كنند، به آن             آموزش داده شود تا بهتر بي       

 .دها داشته باشنتري با مادران آنبرخورد مناسب

خصوص پزشكان عمومي،    هپزشك ب يكي از مادران پيشنهاد آموزش ساير پزشكان غير روان             

وردهاي هاي بهداشتي اوليه كه اولين برخ        متخصصين كودكان و كليه كاركنان سيستم مراقبت          

م اختلال اتيسم كمك    ئها با علا  بود آشنايي آن  معتقد    وي.   كرد را ارائه پزشكي را با اين كودكان دارند       

 وقتي دكتر «.  كندها مي چنين درك رفتارهاي غيرعادي آن     به شناسايي زودتر كودكان مبتلا و هم        

وقتي يا  اي و    را لوس كرده   گويند تو او  كنند و پزشكان مي   دهد او را معاينه     رويم كودك اجازه نمي   مي

 .»دانستي چطور به او دارو بدهيمادر بودي ميگويند اگر خورد دكترها ميدارو نمي

شده از   و غيرعادي كودك مي     ليهوم ا ئكرد كه خودش متوجه بسيار از علا       همين مادر اظهار مي   

ها ولي وقتي از آن    أخير در تكلم، مقاومت شديد در برابر معاينه پزشكان يا تزريق واكسن                 جمله ت 

 .تسشده كه چيزي نيكرده به او اطمينان داده ميسؤال مي

هاي خوديار ضمن   پيشنهاد ديگر اكثر مادران اين بود كه وجود جلسات گروهي و شركت در گروه              

اي ديگر به نقش    عده.  شود مادران احساس كنند كه تنها نيستند      هاي ديگران، باعث مي   شنيدن تجربه 
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ي اشاره كردند شامل حمايت ساير اعضاي خانواده از مادر، برخورد حمايتي پزشكان                اقدامات حمايت 

 . هاي اجتماعي به صورت افزايش تعداد مراكز روزانه آموزش و توانبخشينسبت به خانواده، و حمايت

هاد وارد شدن   هاي بالاي مراقبت و آموزش كودكان مبتلا پيشن        يكي از مادران با اشاره به هزينه       

ت روان درماني و آموزشي در ليست خدمات تحت پوشش بيمه و يا وارد شدن اين كودكان در                   خدما

يكي ديگر از مادران نيز با توجه به مشكلات رفت و آمد اين كودكان در                .  ليست بيماران خاص را داد    

 هاي رفت و  اندازي سرويس راهي، پيشنهاد تأسيس مراكز در نقاط مختلف تهران و يا            ومهاي عم مكان

                                            . آمد را داشت

 

 بحث

نتايج پژوهش حاضر نشان داد واكنش اوليه اكثر مادران به هنگام تشخيص اتيسم در كودكشان                 

م افسردگي به   ئبه صورت انكار، عدم پذيرش و ناباوري، سردرگمي، احساس خشم، احساس گناه و علا             

مانسل و  .  يدي، از دست دادن علايق و كاهش اعتماد به نفس بوده است            اامهاي مداوم، ن  صورت گريه 

نيز در مطالعه خود فرايند تأثير اختلال اتيسم در خانواده را به چهار مرحله تقسيم                )  2004(موريس  

ص، پس از تشخيص و پذيرش و سازگاري با پيامدها كه               پيش از تشخيص، دوره تشخي     :  كنندمي

 . كنند كاملاً منطبق استتشخيص كه مانسل و موريس توصيف ميم دوره ئم فوق با علائعلا

اكثر مادران در اين دوران به دنبال كسب اطلاعات در مورد ماهيت اختلال شامل علل و عوامل                    

، نقش خانواده در برخورد با بيماري و تأثير بيماري در آينده              هاي درمان مؤثر در بروز اختلال، شيوه    

نيز معتقد است اين زمان، يك زمان كليدي براي              )  1997(ساليوان  .  اندكودك و خانواده بوده     

هاي موجود و عوامل    متخصصان است كه اطلاعات صحيحي در مورد ماهيت اختلال بدهند، حمايت            

گرايي هاي هيجاني نسبت به تشخيص را بپذيرند و توازني بين واقع          ساز را مشخص كرده و پاسخ     خطر

 ولي  .اي زود هنگام برقرار كنند    وجود دارد و شروع يك برنامه مداخله      در مورد مشكلاتي كه در آينده       

ها كرده بودند كه آن هم      در پژوهش حاضر تنها تعدادي از پزشكان اقدام به انتقال اطلاعات به خانواده            

ه وسيله دادن بروشور بوده است و تنها يك پزشك با توضيح كامل در مورد اختلال، سير و                      اكثراً ب 

ن و حمايت خانواده در برابر واكنش هيجاني نسبت به تشخيص اختلال، كمك قابل                  پيش آگهي آ  

د كه  نكرددر اكثر موارد مادران اظهار مي     .  توجهي به پذيرش اختلال و حفظ كاركرد خانواده كرده بود         

 . وسط پزشك تشخيص دهنده آموزش مستقيم نديده بودند يا به ساير مراكز ارجاع داده شده بودندت

كردند قبل از تشخيص اتيسم در كودكشان متوجه مشكلات رفتاري و            از مادران اظهار مي    تعدادي

اند حتي در    شده بودند و انتظار وجود بيماري را داشته         كد و غيرعادي در كو    اوليهم  ئبسياري از علا  

هاي م كودكان مشابه مبتلا به اتيسم و ساير بيماري         ئم كودك از علا   ئكه علا ليل اين برخي موارد به د   

تر اختلال در   اند و اين به پذيرش راحت     تر بوده است احساس رضايت نيز داشته      رواني كودكان خفيف  
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كه خود مادر متوجه وجود     رغم اين كرد علي يكي از موارد نيز اشاره مي     البته  .  ها كمك كرده است   آن

.  كار نيست  كه مسئله جدي در   شده  ي مي شخناهنجاري شده بود ولي از جانب پزشكان اطمينان ب          

نيز با اشاره به مطالب فوق به سردرگمي والدين در          )  1999(و ميدنس و انيل     )  1997(هاولين و مور    

 . كنند اشاره مي،مرحله پيش از تشخيص كه در نتيجه رفتارهاي غيرعادي كودك است

چنين اكثر مادران به مشكل سرزنش شدن از جانب ديگران و يا سرزنش توسط خود اشاره                    هم

در مرحله پس از تشخيص      .  منطبق است )  1999(هاي ميدنس و انيل      ملاً با يافته  كردند كه كا  يم

م كودك با عملكرد    ئمادران به مشكلاتي شامل برچسب خوردن كودك و خانواده، ارتباط دادن علا              

مادر و سرزنش مادر، مقايسه كودك مبتلا با كودكان عادي توسط خود يا اطرافيان، عدم پذيرش                     

ها شده  هاي كودك مبتلا از جانب اطرافيان و جامعه كه منجر به كاهش روابط اجتماعي آن                   رفتار

) 2004(س  هاي مانسل و موري    است و نگراني در مورد آينده كودك اشاره كردند كه مشابه يافته               

 كنندوالدين اتيسم آن را تجربه مي     زاترين فاكتوري كه    نيز معتقد است استرس   )  2006(بندريكس  .  است

 .  استكتيذيرش كم جامعه نسبت به رفتارهاي اتيسپ

ثير اختلال بر مادران و خانواده مشخص شد تمامي مادران پس از تشخيص اتيسم                أدر بررسي ت  

ه م جسمي مرتبط با افسردگي اشار     ئ برخي نيز به علا    ،اندم افسردگي را تجربه كرده    ئدر كودكشان علا  

انواده به صورت افزايش تنش و درگيري بين والدين و            ثير اين اختلال بر ساير اعضاي خ       أت.  داشتند

نيز وجود سطوح   )  2004(وبستر و فيلر    .  لاستها با كودك مبت   يرها و مشكلات همش   چنين تنش هم

ثيرات أاند كه ت  بالاي اضطراب، استرس، انزوا و بلاتكليفي در والدين و همشيران را توصيف كرده                  

 . گذاردشديدي بر زندگي خانوادگي مي

نقش آموزش در كاهش مشكلات خود بسيار       معتقد بودند   كننده در پژوهش    مامي مادران شركت  ت

كه اين آموزش بايد در سه سطح آموزش والدين، آموزش عمومي و آموزش متخصصين                   استمهم  

تواند حمايت و اطلاعات ارزشمندي      مي يهاي والدين نيز معتقد است برنامه   )  2006(بندريكس  .  باشد

هاي والدين بايد شامل ماهيت اختلال اتيسم، علل آن، روش           آموزش  .  الدين قرار دهد  در اختيار و  

و نحوه برخورد صحيح با اين كودكان        ...  اي جايگزين مثل ويتامين درماني و      ه جديد و درمان   نامدر

هاي مادر كمك   والدين آموزش پدران اهميت زيادي دارد زيرا به كاهش استرس              در آموزش .  باشد

كننده در اين مطالعه معتقد بودند آموزش عمومي جامعه به شناخت و درك               شركتدران  ما.  كندمي

هاي تر با خانواده   زدايي و برخورد مناسب    رفتارهاي كودك مبتلا از جانب اطرافيان و جامعه، انگ            

خصوص هپزشك ب  ضروريست پزشكان غيرروان    چنين   هم.  كندداراي كودك مبتلا كمك مي         

هاي بهداشتي اوليه كه اولين      كان عمومي و ساير كاركنان سيستم مراقبت       متخصصين اطفال و پزش   

م اختلال آموزش ببينند تا هم بتوانند در           ئند در مورد علا    كودكان دار با  برخوردهاي پزشكي را     

م بيماري نحوه برخورد صحيح با      ئها كمك كنند و هم با درك علا       شناسايي موارد و ارجاع به موقع آن      
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خصوص هانند و ضمن كاهش استرس خانواده در برخي موارد ب         ها را بد  هاي آن خانوادهكودكان مبتلا و    

 .هاي لازم را نيز به خانواده بدهندنحوه برخورد با مشكلات جسمي و طبي اين كودكان آموزش

هاي حمايتي اشاره كردند از جمله       چنين اكثر مادران در پيشنهادات خود به نقش سرويس          هم

مايت ساير اعضاي خانواده در مراقبت از كودك، حمايت پزشكان از مادر             خوديار، ح  هاي حمايتي گروه

افزايش تعداد مراكز روزانه آموزش و توانبخشي، وجود          هاي اجتماعي به صورت      و خانواده، حمايت  

 .اي و ماليمههاي بيسرويس رفت و آمد و حمايت
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