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Abstract 
Introduction: Acquired disability is a peculia phenomenon that can 
lead to different personal and social experiences. This phenomenon, 
which is caused accidentally, poses serious challenges to an independent 
person who was able to do his/her tasks and leads to different and deep 
experiences for the disabled person, family, and relatives. This study 
was to explore lived experience and the meaning that disability has for 
people who experienced acquired disability. 
Methods: This research has been carried out with phenomenological 
methods as a qualitative research method. Data was collected through 
semi-structured interviews with eight acquired disabled individuals. The 
research participants were selected through purposeful sampling and the 
snowball method. Data collection was continued until saturation.
Results: The data obtained from the interview was analyzed by the-
matic analysis and after analyzing and coding and combining them, 
abstracted into seven main themes, including living in suffering, disbe-
lief to limitation, return to childhood, volatile hope, supportive spouse/
mother, destiny and social construction of disability. 
Conclusion: People with acquired disabilities have peculiar experiences 
that are often tough, and makes enduring living very painful. Comparing 
current and previous conditions doubles the suffering they experience. 
Despite this, they keep hope for better living conditions and try to adapt 
to the new situation. 
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چکیده

انسانی و اجتماعی است.  اکتسابی پدیده‌ای خاص و تجربه متفاوت  معلولیت  مقدمه: 
این پدیده که براثر سوانح ایجاد می‌شود، فردی مستقل که توانایی کارهای خود را دارد با 
چالش‌های جدی مواجه می‌کند و تجربه‌ای متفاوت و عمیق پیش روی شخص و اطرافیان 
او می‌گذارد. هدف پژوهش حاضر، واکاوی تجربه زیسته و معنای این‌گونه از معلولیت نزد 

افرادی است که آن را تجربه کرده‌اند. 
با روش پدیدارشناسی به‌عنوان یکی از روش‌های کیفی انجام شده  این پژوهش  روش: 
است. داده‌ها از طریق مصاحبه با هشت نفر از افرادی که دچار معلولیت اکتسابی شده‌اند 
جمع‌آوری شد. نمونه‌گیری به شیوه هدفمند و از نوع گلوله برفی است و جمع‌آوری داده تا 

زمان اشباع ادامه یافت.
با روش تحلیل مضمون تحلیل شد و پس از  داده‌های به‌دست آمده از مصاحبه  نتایج: 
که  شد  ساخته  اصلی  مضمون  هفت  قالب  در  آن‌ها،  تلفیق  و  مصاحبه‌ها  متن  کدگذاری 
امیدواری  کودکی،  دوره  به  بازگشت  محدودیت،  به  ناباوری  رنج،  در  زیستن  عبارتنداز: 

پرنوسان، همسر/مادر حمایتگر، تقدیرگرایی و برساخت اجتماعی معلولیت.
بحث و نتیجه‌گیری: افراد دارای معلولیت اکتسابی تجارب خاصی را در زندگی خود 
دارند که عمدتا ناخوشایند و تحمل و زندگی با آن دردناک است. مقایسه شرایط فعلی و 
بهبود شرایط زندگی  به  امید  این  با وجود  برای آن‌ها دوچندان می‌کند.  را  قبلی رنج زیسته 

حفظ کرده و تلاش می‌کنند سازگار شوند.

تجربه زیسته افراد دارای معلولیت اکتسابییک مطالعه پدیدارشناختی
hafrasiabi@yazd.ac.ir.یسیابافراحسین *: دانشیار جامعه‌شناسی، عضو هیات علمی دانشکده علوم اجتماعی، دانشگاه یزد، یزد، ایران

yazdan484@yahoo.com .یئ منجرمویدان کریمزی: دانشجوی دکتری جامعه‌شناسی، دانشکده علوم اجتماعی، دانشگاه یزد، یزد، ایران

نحوه استناد به مقاله:
حسین افراسیابی و یزدان کریمی منجرموئی. تجربه زیسته افراد دارای معلولیت اکتسابی: یک مطالعه 

پدیدارشناختی. فصلنامه مددکاری اجتماعی، 1401؛ 11 )1(: 18-28
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فصلنامه مددکاری اجتماعی20

تجربه زیسته افراد دارای معلولیت اکتسابی

مقدمه

معلولیت در جوامع مختلف با شدت، نوع و نحوه مقابله و برخورد متفاوتی دیده می‌شود. مفهوم معلولیت توسط سازمان بهداشت 
جهانــی در طبقه‌بندی بین‌المللی ناتوانی کارکردی و ســامت، به‌عنوان یک اصطلاح فراگیر برای آســیب‌ها، محدودیت‌های 
کارکردی و محدودیت‌های مشارکتی مطرح است.]1[ معلولیت نتیجه یک اختلال یا ناتوانی است که از انجام یک یا چند نقش 
طبیعی کاســته یا جلوگیری می‌کند.]2[ براساس داده‌های سازمان بهداشت جهانی بیش از یک میلیارد نفر از جمعیت جهان با 
انواع معلولیت‌ها یا ناتوانی‌ها دست و پنچه نرم می‌کنند.]3[ همچنین بر اساس گزارش جهانی معلولیت‌ها در سال2018 میلادی، 
میزان شیوع معلولیت در افراد هجده سال و بالاتر پانزده و شش دهم درصد است. این عدد در کشورهای با درآمد بالا یازده و 
هشــت دهم درصد و در کشورهای با درآمد کم هجده درصد برآورده شده است.]4[ در ایران نیز سازمان بهزیستی در سالنامه 
آماری خود که در ســال 1398 منتشــر کرد تعداد کل معلولین را یک میلیون و هفتصد و ده هزار و چهارصد و هفتاد و پنج نفر 
اعلام نمود که پنجاه و شــش هزار و چهارصد و هفتاد نفر آن‌ها وضعیتشــان نامشخص،ســی صد و نه هزار و سی صد و نود و 
پنج نفر دارای معلولیت خفیف،پانصد و سه هزار و نود وسه نفر دارای معلولیت متوسط،شش صد و بیست و دو هزار و هشتاد 
و شش نفر دارای معلولیت شدید و دویست و نوزده هزار و چهارصد و بیست و یک نفر دارای معلولیت خیلی شدید بوده‌اند.

]5[ با تاملی پیرامون خود، در میان اعضای جامعه با گروهی برخورد می‌کنیم که به دلایل ژنتیکی، بیماری یا دلایل اکتسابی دچار 
معلولیت شده‌اند.]6[ در بین این عوامل، دلایل اکتسابی از آن جهت که به‌طور ناگهانی و ناخواسته فرد را دچار معلولیت می‌کنند 
و روند زندگی او را به کلی تغییر می‌دهد دارای اهمیت بیشــتری اســت. معلولیت اکتسابی معلولیتی است که ناشی از حوادثی 
همچون تصادفات جاده‌ای، حوادث ساختمانی، سقوط و ضربه‌هایی که در محیط کار به فرد وارد می‌شود. این معلولیت فرد را 
در شرایط بحرانی قرار می‌دهد و از یک فرد مستقل که به راحتی در جامعه قرار می‌گرفت و مشغول به‌کار بوده و به‌طور عادی 
زندگی می‌کرد و پذیرفته می‌شده، به انسانی وابسته که توانایی انجام کارهای شخصی خود را ندارد یا میزان توانایی او کاهش یافته 
است.]7[ معلولیت اکتسابی دارای ابعاد ناشناخته زیادی به‌ویژه از نظر درونی و شخصی است. فردی که بعد از چند سال زندگی 
در ســامت کامل، ناگهان بر اثر حادثه‌ای، بخشــی از توانایی خود را از دســت می‌دهد و با چالش‌ها و محدودیت‌های معینی 
مواجه می‌شود. قرارگرفتن در چنین شرایط خاصی، ابعاد مختلف عاطفی، روانی و اجتماعی را تحت تاثیر قرار می‌دهد. شرایط 
این دســته از معلولین با کسانی که به‌صورت مادرزادی دارای معلولیت هستند، تا حدودی متفاوت است زیرا سلامتی را تجربه 
کرده و اکنون وارد یک چالش شده‌اند. معلولیت را در مطالعات جامعه‌شناختی می‌توان در قالب چهار مکتب کارکردگرایی، 
تضادگرایی، ساخت‌گرایی رادیکال و تفسیر‌گرایی مورد مطالعه قرار داد.]9[ دیدگاه کارکردگرایی نسبت به فرد دارای معلولیت، 
ریشه در نظریه نقش بیمار پارسونز دارد و فرد معلول را یک جسم مادی ناقص تعریف می‌کند که توانایی سازگاری و توان کار 
کردن یا انجام وظایف خود را به‌طور کامل ندارد و دچار ضعف می‌باشد.]10[ در این دیدگاه که معلول به‌عنوان فردی فرمانبر، 
ناتوان در انجام وظایف و متفاوت تعریف شده است برای پیوند با نظم اجتماعی حاکم بر جامعه باید به افراد متخصصی مانند 
مددکاران اعتماد کند و از دستورالعمل‌های مدیریت درمان نیز پیروی بکند و تن به اقتدار نظم حاکم بر جامعه بدهد.]11و12[ 
رویکرد تفســیرگرایانه که ریشــه در نظریه گافمن دارد معتقد است که معلولیت طی یک فرآیند تفسیری در تعاملات اجتماعی 
برساخته و محصول اجتماعی است. آن‌ها معلولیت را یک تولید ارادی فعال برای خلق یک هویت اجتماعی تعریف می‌کنند. 
گافمن در نظریه خود به این موضوع می‌پردازد که معلولین چگونه به‌عنوان یک سوژه مورد انگ‌زنی قرار می‌گیرند و هویتشان 
خدشه‌دار می‌شود و آن‌ها به‌عنوان افرادی غیرخودی یا معلول از افراد خودی یا سالم جدا می‌شوند.]11و13[ در واقع این نهادهای 
اجتماعی هستند که با قدرتی که دارند به افراد معلول انگ ناتوانی و ضعیف بودن را می‌چسبانند و آن‌ها را به انزوای اجتماعی 
می‌کشــانند و هویت دومی با ویژگی ناتوانی و ضعف برای آن‌ها ایجاد می‌کنند و باعث می‌شــوند که آن‌ها رفتاری متناســب با 
انگ و هویت جدیدشــان از خود نشان دهند.]14[ تضادگرایی که ریشه در ایده‌های مارکس و مکتب انتقادی دارد فرهنگ و 
ایدئولوژی را عامل تعریف پدیده‌ها می‌دانند و معتقدند مفاهیمی که برای وصف فرد معلول استفاده می‌شود حاوی بار ارزشی، 
هنجاری و ایدئولوژیکی است که محقق باید به آن‌ها توجه داشته باشد و با روش‌های مردم‌شناسانه و عمیق به بررسی آن‌ها بپردازد. 
بنابراین، دیدگاه فوق معلولیت را علائمی فرهنگی-اجتماعی تعریف می‌کند که عوامل فرهنگی در این تعریف نقشــی برجسته 
دارند.]15[ معلولیت وضعیتی اســت که به‌طور غیرمستقیم ایدئولوژی برتر بودن به لحاظ داشتن جسمی سالم را در جامعه ارج 
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رابه 1401، دوره 11، شماره 1، پیاپی 2139

یابیسافرا حسین و همکاران

می‌نهد و آن را تبلیغ می‌کند.]16[ این رویکرد 
معتقد اســت که بــرای درک مفهوم معلولیت 
لازم اســت که همه عناصر فرهنگی، ارزشی، 
ایدئولوژیکی و هنجاری که ممکن اســت در 
مفاهیم مستتر باشد تردید نمود و آن‌ها را از ذهن 
خود دور کرد.]8و17[ ســاختارگرایان رادیکال 
متاثر از مارکسیست‌ها معلولیت را محصول نظام 
ســرمایه‌داری می‌دانند و آن را یک فرایند طرد 
تعریف می‌کنند که باعث می‌شــود فرد معلول 
از عرصه‌های ساختاری، اجتماعی، اقتصادی 
و سیاســی کنار گذاشته شــود. ماتریالیست‌ها 
معتقدنــد از زمانی کــه نیــروی کار به‌عنوان 
کالا معرفی شــده و مورد مبادلــه قرار گرفت 
معلولیــت بهانــه‌ای برای کنار گذاشــتن افراد 
معلول از مشــارکت اجتماعــی و فعالیت‌های 
اقتصــادی گردیــد و باعــث شــد کــه آن‌ها 
به‌صورت دریافت‌کننــده‌گان منفعل خدمات 
 طبقه حاکم به تصویر کشــیده شوند.]8و17[ 
اولیور1990 نیز با تحلیل مارکسیستی بیان می‌کند 
که در نظام ســرمایه‌داری افراد معلول به‌خاطر 
این‌کــه توانایی کار کردن ندارند به‌عنوان باری 
بــر دوش جامعه معرفی شــده‌اند و آن‌ها را از 
جامعه کنار گذاشــته شــدند به همین دلیل او 
معلولیت را برســاختی اجتماعی می‌دانست نه 

یک اختلال فردی.]8[
در مورد تجربه زیســته افــراد دارای معلولیت 
اکتســابی کمتر پژوهشــی انجام شده است. 
منظمی تبار1399 در پژوهشــی با عنوان مطالعه 
عوامــل فــردی و اجتماعی موثر بــر معلولیت 
در جامعه ایران نشــان داد با افزایش سن میزان 
معلولیت نیز بیشــتر می‌شــود و مردان بیشتر از 
زنــان دچار معلولیت می‌شــوند و افزایش رفاه 
 اقتصادی باعث کاهش معلولیت می‌شود.]4[

 کرمی‌نژاد و همکاران1399 در پژوهشی تحت 
عنوان تجربه زیســته والدین نوزادان با نشانگان 
داون بــه این نتیجه رســید که تمامــی والدین 
لحظه‌هایی پر از غم و اندوه و ناامیدی را تجربه 
کرده‌اند و این یک تجربه مشترک انسانی است 
که پژوهش‌های گسترده در فرهنگ‌های مناطق 

 جغرافیایی مختلف این موضوع را به شکل تقریبا یکسان گزارش کرده‌اند.]18[
 دســتیار و همکاران1397 در پژوهشی تحت عنوان سنجش توانمندسازی 
معلولان جسمی نشان داد که بین چهار متغیر اعتماد اجتماعی، مشارکت 
اجتماعــی، فعالیت‌های ورزشــی و میــزان تحصیلات و توانمندســازی 
معلولان جسمی رابطه وجود دارد.]6[ منتظرقائم1393 در پژوهشی با عنوان 
تحلیل دریافت افراد دارای معلولیت از تصاویر بازنمایی شــده از آن‌ها در 
فیلم‌های سینمایی نشــان دادند که در فیلم‌های سینمایی نگاه ترحم آمیز 
به معلولیت، معلولیت به مثابه ســوژه تمسخر، نداشتن جذابیت جنسی و 
حق عاشــق شدن، باری بر دوش جامعه و خانواده، معلول به مثابه معصوم 
و ناتوان در مشارکت اجتماعی بازنمایی شده است.]19[ صادقی فسائی و 
همکاران1393 در پژوهش خود با عنوان معلولیت؛ نیمه پنهان جامعه بیان 
کرده‌اند که جامعه معلولین در بسیاری موارد همچون دسترسی به فضاهای 
عمومی و برابری فرصت‌ها در مضیقه هستند و انتظار نگاه ویژه از طرف 
سیاستگذاران نسبت به محدودیت‌های بسیار و متراکمی که با آن‌ها دست 
و پنجه نرم می‌کنند دارند و خواهان توجه بیشــتر هســتند تا مشکلاتشان 
برطرف شود.]8[ امین مظفری و همکاران1390 در پژوهشی تحت عنوان 
ساخت اجتماعی معلولیت: پژوهشی با رویکردی برساختگرایانه اجتماعی 
به این نتایج دست یافت که: باور به معلولیت از طرف فرد معلول که منجر 
به احساس منفی و ناامیدی و احساس ناتوانی در وی می‌شود و الزام‌های از 
پیش موجود در جهت مدیریت زندگی این افراد بی‌تاثیر نیست.]20[ بونل 
و همکاران2021 در پژوهشی باعنوان فعالیت بدنی برای افرادی که دارای 
معلولیت جسمی هستند: مساله‌های و فرصت‌ها نشان دادند که دسترسی 
افراد دارای معلولیت جســمی به فرصت‌های فعالیت بدنی نمی‌تواند جدا 
از سیاســت‌های عمومی گسترده، زیرســاخت‌ها و تعاملات اجتماعی و 
روابطی که تجربیات آن‌ها را شکل می‌دهد، باشد و سیاستگذاران باید در 
ایجاد فرصت‌های فعالیت بدنی و سرگرمی برای معلولین عوامل گسترده را 
مدنظر قرار بدهند.]21[ تناکون و همکاران2020 در پژوهش خود تساوی 
حقوق حمل و نقل، تجربه معلولین و سالمندان در سریلانکا به این نتیجه 
رســیدند که آن‌ها با مشکلات و محدودیت‌هایی همچون رعایت نکردن 
حقوق معلولین در سوار شدن به اتوبوس، طراحی غیراصولی ایستگاه‌های 
قطار و ایستگاه‌ها عمومی، بی‌توجهی رانندگان به آن‌ها برای سوار شدن در 
تاکســی، وجود دست انداز و موانع همچون تابلوهای تبلیغاتی، رفتارهای 
خشــن عرضه‌دهندگان خدمات و عموم مــردم که موجب خجالت آن‌ها 
می‌شــد و خســتگی روحی به‌دلیل ترس از آســیب و ناامنی و همچنین 

احساس حقارت به‌دلیل تمسخر دیگران مواجهند.]22[
این پژوهش با رویکردی معناگرا و پدیدارشــناختی تلاش دارد تجارب 
زیســته افرادی که دچار معلولیت اکتسابی هســتند را بفهمد، چگونگی 
گاهی و شناختی بیشتر راجع به این پدیده  تجربه آن‌ها را توصیف کند و آ
و تجارب مشــترک افراد از معلولیت اکتسابی فراهم کند. بنابراین در این 
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فصلنامه مددکاری اجتماعی22

تجربه زیسته افراد دارای معلولیت اکتسابی

روش

این پژوهش با رویکرد کیفی و در راهبرد پدیدارشناسی اجرا شده است. پدیدارشناسی 
به میزان زیادی متکی بر آثار ادموند هوســرل و دیگر کســانی چون هایدگر، سارتر و 
مرلدوپونتی که رویکرد هوســرل را بسط دادند اســت. وقتی به همه این نگاه‌ها نظر 
می‌افکنیم متوجه پایه مشترکی برای همه این پیش‌فرض‌های فلسفی می‌شویم: مطالعه 
گاهانه هستند و عرضه توصیفی  تجارب زیسته اشخاص، این‌که این تجارب؛ تجاربی آ
از ذات این تجارب. پدیدارشناسی در پی مطالعه معنای تجارب زیسته افراد متعدد از 
یک مفهوم یا پدیده است. بدین منظور داده‌ها را از افرادی که آن پدیده را به نحوی 
تجربه کرده‌اند جمع‌آوری می‌کند و توصیفی از ذات فراگیر آن تجربه برای همه آن‌ها 
عرضــه می‌دهد. این توصیف شــامل آنچه آن‌ها تجربه کرده‌انــد و چگونگی تجربه 
آن‌ها می‌شــود. پدیدارشناسی به دو نوع تقسیم می‌شــود پدیدارشناسی هرمنوتیک و 
پدیدارشناسی تجربی یا استعلایی. پدیدارشناسی هرمنوتیک صرفا یک توصیف نیست 
بلکه فرآیندی تفسیری است که در آن پژوهشگر به تفسیر معنای تجارب زیسته می‌پردازد 
یعنی پژوهشگر واسط بین معانی مختلف است. اما پدیدارشناسی استعلایی کمتر به تفاسیر 

 پژوهشگر و بیشتر به توصیف تجارب مشارکت‌کنندگان تاکید دارد. در این پژوهش از رویکرد استعلایی استفاده شده است.]23[
 این پژوهش به روش موستاکاس انجام شده که دارای مراحل مختلفی می‌باشد. در مطالعات پدیدارشناختی مشارکت‌کنندگان 
باید پدیده مورد مطالعه را تجربه کرده باشــند پژوهشــگر از نمونه‌گیری هدفمند استفاده کرده است که در این نمونه‌گیری 
افرادی که به‌صورت اکتسابی دچار معلولیت از نوع ضایعه نخاعی شده‌اند انتخاب شد.]23[ مرحله سوم گردآوری اطلاعات 
از مشــارکت‌کنندگان است. در روش پدیدارشناسی مصاحبه عمیق و نیمه‌ساختاریافته روشی غالب است که در این پژوهش 
نیز با هشــت نفر که دچار ضایعه نخاعی شده‌اند مصاحبه نیمه‌ســاختاریافته انجام شد و نمونه با این تعداد مصاحبه به اشباع 
رســید. مرحله چهارم تحلیل داده‌ها می‌باشــد. در ابتدا کلیه مصاحبه‌ها به متن تبدیل و در نرم افزارmaxqda وارد و جهت 
فهم تجارب و اظهارنظرهای مشــارکت‌کنندگان متون به‌طور کامل مورد مطالعه قرار گرفت. ســپس فرایند افق‌سازی صورت 
گرفت و تلاش شــد تا معانی هر عبــارت یا اظهارنظرها درک و به‌صورت مجموعه‌ای از مفاهیم و معانی درون خوشــه‌های 
معنایی مضمون‌ها دسته‌بندی شود. بر این اساس پس از دسته‌بندی و تلفیق کدهای تکراری و تشکیل دسته‌بندی‌های جدید، 

مفاهیم و مضمون‌ها استخراج شد. 

چارچوب، به‌دنبال این هســتیم تــا بدانیم افراد دارای معلولیت اکتســابی، 
معلولیــت را چگونه تعریف می‌کنند؟ معلولیت بــرای افراد دارای معلولیت 

اکتســابی به چه چیزی شــبیه اســت؟ و تجربه 
معلولیت نزد آن‌ها چگونه است؟

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

                       
 
 
 

 
 

 

 

 

 1کنندگان مشخصات مشارکت( 1)جدول

مدت  معلولیت  تحصیلات  سن مشارکت کننده 
 معلولیت 

 سال10 **کمری بی سواد  58 قنبری موسی
 سال3 * گردنی ابتدایی  54 جعفری  مصطفی
 سال15 **کمری سواد بی 52 زارعی  اکبر

 سال15 * گردنی دیپلم  33 احمدرضا حسینی 
 سال10 **کمری ارشد  31 مهرداد جانکی 
 سال13 **کمری راهنمایی  41 حسین رحمانی 
 سال11 **کمری دکتری  28 صادق رفیعی 

 کمری دیپلم  32 محمد رحیمی 
 سال 6 **

به منظور  و   استاسامی مستعار  ،اسامی در جدول .1
  کنندگان از آوردن اسامیمحفوظ ماندن هویت مشارکت

 . شدها خودداری آن واقعی
 فلج شدن دست و پاها ی: گردن *

 فلج شدن پاها  :کمری **

 های فرعی و اصلی( مفاهیم و مضمون2جدول)
 مضمون اصلی  ///های اولیهمفاهیم و مضمون

گی، بدخلقی، دست و حوصلهافسردگی، پرخاشگری، بی
فایده، قدرت نداشتن، هول دادن، نشستن و پا زدن بی

درازکشیدن  طولانی و بدون حرکت، خسته شدن از 
  ///زندگی، فکر به گذشته، درد و زخم بستر، شرمندگی

 زیستن در رنج 
ویلچر جانشین پا، ادامه تحصیل، کنار آمدن با معلولیت، 

 به محدودیت بودن باورنا ///پیگیری اهداف، سازگاری
-ولیتوروزی همسر، به دوش کشیدن مسمراقبت شبانه

های خانه توسط همسر، تر و خشک کردن توسط مادر،  
خوردن با کمک مادر، از خودگذشتگی مادر، در خانه   غذا

 همسر/مادر حمایتگر  ///ماندن، همسر حامی
ناتوان، گناه داشتن، بیچاره، نیاز به کمک داشتن،  

برساخت   /// دلسوزی، انگ ناتوانی، نگاه ترحم آمیز
 اجتماعی معلولیت 

مجبور به پذیرش اتفاق پیش آمده، سرنوشت، امتحان 
هی، تسلیم از روی ناچاری، خواست و اراده  الهی، تنبیه ال

 تقدیرگرایی  // /خداوند
جا کردن، چهار دست و پا حرکت کردن،  خود را جابه 

-تمیز کردن، بغل شدگی، نیاز به مراقبت، حرکات بچه
 بازگشت به دوره کودکی  // /گانه

زندگی را باختن، دیدار با معلولین بهبود یافته، روحیه  
دار بودن زندگی، منم مثل کاردرمانی، ادامه پیدا کردن، 

بقیه معلولین، امید از دست رفته، امیدواری ترمیم 
 امیدواری پرنوسان  ///یافته 

یافته ها

بعد از پیاده‌ســازی و تحلیل متن مصاحبه‌ها، مهمترین اظهارات و مضامین مورد بحث در گفتگو با مشــارکت‌کنندگان، در 
قالب هفت مضمون اصلی به شرح جدول دسته‌بندی شد. 

زیســتن در رنج: زیســتن در رنج نشــان دهنده تجربیات تلخ، سخت و طاقت فرسایی اســت که افراد در طول مدت 
زمانی که دچار معلولیت شــده‌اند در زندگی خود با آن‌ها دســت و پنجه نرم کرده‌اند. یکی از مشکلاتی که بعد از حوادث 
همراه با مشــکلات جسمانی، افراد با آن روبرو می‌شــوند آسیب‌های روحی و روانی است. مقابله و کنار آمدن با مشکلات 
و آســیب‌های جســمانی که برای افراد پیش می‌آید راحت نیست و گاهی عدم مقابله و کنار آمدن با آن‌ها باعث می‌شود که 
دچار مشکلات روانی و روحی مثلاعصاب ضعیف، افسردگی، بی‌حوصله‌گی و بد خلقی فرد شود. آقای جعفری می‌گوید: 
میزان عصبانی شدنم نسبت به قبل بیشتر شده و زود عصبانی می‌شم و شروع به بد و بیراه گفتن می‌کنم و از سروصدای بچه‌ها 
خیلی بیشــتر عصبانی می‌شــوم، اعصاب ندارم... آقای زارعی نیز بیان کرد: وقتی که دخترم توی حوض آب افتاد و هرچه 
دســت و پا می‌زدم که نجاتش بدم ولی نمی‌تونســتم و روی تخت دراز افتاده بودم و سرم را به دیوار می‌کوبیدم تا بمیرم، تازه 
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رابه 1401، دوره 11، شماره 1، پیاپی 2339

یابیسافرا حسین و همکاران

فهمیــدم که‌ای دل غافل که کاری از دســتم 
برنمیــاد... درد و زخــم بســتر، رنج دیگری 
است که مشــارکت‌کنندگان تجربه کرده‌اند. 
مشــارکت‌کنندگان بیــان کرده‌انــد کــه در 
روزهــای اولیــه معلول شــدن از ناحیه‌ای که 
آســیب دیده‌اند دردهای جســمانی شدیدی 
را تحمــل کرده‌اند و ایــن درد بعضی وقت‌ها 
همچنان به سراغشان می‌آید. همچنین ناتوانی 
در حرکت دادن بدنشان نیز باعث شده است 
که دچار زخم بستر بشوند و دردی مضاعف 
را تحمل کنند. آقای حسینی: من خیلی درد 
و زجر کشــیدم و از ناحیه کمر و پاها دردش 
خیلی زیاد بود و قبلا که نمی‌تونســتم حرکت 
بکنم دچار زخم بســتر می‌شدم و خیلی طول 
می‌کشــید که زخم درمان بشــه و باید همیشه 
بهش رســیدگی می‌شد... یکی از مساله‌هایی 
که سبب می‌شود افراد دارای معلولیت وضعیت 
سختی را تجربه کنند احساس شرم است. این 
افراد به‌خاطر این‌که نمی‌توانند بر ســر پاهای 
خودشــان راه بروند و در جامعه حضور یابند 
و همچنیــن به‌خاطــر ناتوانــی در انجام امور 
شــخصی و طلب کمک از دیگران غرورشان 
خدشــه‌دار می‌شــود و همین خدشه‌دار شدن 
غرور به آن‌ها احســاس شــرمندگی می‌دهد. 
آقای جانکی در این رابطه اظهار داشته است: 
از این که گاهی توی خیابون کسی ویلچرم را 
هول می‌ده با این‌که حس قدرت می‌کنم اما باز 
هم حس شرمندگی می‌کنم... آقای رحمانی: 
اکثر کارهام رو مادرم انجام می‌داد و هنوز هم 
انجام می‌ده چون هنوز نمی‌تونم با انگشــتانم 
کار کنم و قاشــق رو بگیرم و مادرم بهم غذا 
می‌ده. از این‌که مادرم که تاج سرمه این کار 
را برام انجام می‌ده حس شرمندگی می‌کنم... 
افرادی که دچار معلولیت شــده‌اند به‌خاطر 
درماندگــی در انجــام امــورات شــخصی و 
وابســتگی همیشــگی بــه دیگران یــک نوع 
حــس باری بر دوش دیگران بــودن را دارند. 
آقای جعفری:همســر و بچه‌هام همش دورم 
می‌چرخنــد و کارهام رو انجام می‌دن. من به 

کارشون که نیستم هیچ، به بارشــونم و نمی‌زارم به کارهاشون برسن... 
وجود تاسیســات رفاهی یکی از امکاناتی است که جامعه باید در اختیار 
مــردم بگذارد تا آن‌هــا به راحتی بتواننــد از آن‌ها بهره‌مند شــوند. ولی 
مناسب‌ســازی نکردن معابر و مکان‌های عمومی باعث شــده است که 
افراد دارای معلولیت کمتر در جامعه حضور پیدا کنند و به کارهایشــان 
رســیدگی کنند و این امر باعث رنجش آن‌ها می‌شود. آقای قنبری: اگر 
ســطح شهر مناسب‌سازی بشه و ادارت و بانک‌ها مناسب‌سازی بشن ما 
معلولین مشــکلی نداریم برای حضور در سطح شهر. بعضی از روسای 
ادارت اهمیتی به موضوع مناسب‌سازی نمی‌دن و فقط فکر می‌کنن که 
بایــد یک رمپ بزنن و تمام. درصورتی که اســتانداردهای همون رمپ 
رو هم رعایت نمی‌کنن و این بی‌توجهی منو اذیت می‌کنه... زیســت در 
رنج تجربه‌ زیســته‌ای اســت همراه با دردها و مشقت‌های ناشی از انواع 
مشکلات جســمانی و روانی، شکست غرور و حس شرمندگی و زخم 

بستر. ‌
نابــاوری به محدودیت: یکی از فاکتورهایی که در روند زندگی‌ 
افرادی که دچار معلولیت شــده‌اند نقش مهمــی ایفا می‌کند و بر نحوه 
زندگی آن‌ها تاثیر به ســزایی دارد تعریف آن‌ها از معلولیت می‌باشــد. با 
توجه به تعاریفی که مشــارکت‌کنندگان از معلولیت داشته‌اند می‌توان آن 
را به‌عنوان ناباوری به محدودیت دانســت. ایــن واحد معنایی دارای دو 
مضمون فرعی است که عبارت‌اند از: 1-پیگیری اهداف، 2-سازگاری. 
پیگیری اهداف به این معنا اســت که افــراد دارای معلولیت فقط از نظر 
جسمانی دچار آسیب شده‌اند ولی همچنان می‌توانند با تلاش و کوشش 
و روحیه به زندگی ادامه بدهند، خواسته‌هایشــان را دنبال کنند، پیشرفت 

کنند و معلولیت برای آن‌ها مانعی ایجاد نکند.
آقــای رفیعی: یه فرد معلــول اگر حس بکنه که بــرای جامعه مفیده، 
تعریفش از معلولیت عوض می‌شــه. وقتی اســتعدادش رو کشف بکنه 
مثل اســتیون هابز که از مغزش اســتفاده می‌کرد و هدفمند بود معلولیت 
ممنوعیتــی براش نیســت همــون جوری که خــودم در کنکور رشــته 
داروســازی قبول شدم... پذیرش و سازگار شدن با معلولیت امری بسیار 
دشوار است، اما امتناع از پذیرش و سازگاری ذهن آن‌ها را همیشه درگیر 
می‌کنــد و باعث می‌شــود که از جلو رفتن و ایجــاد تغییرات باز بمانند. 
بنابراین ســازگاری با معلولیت می‌تواند دیدگاه افــراد دارای معلولیت را 
نســبت به زندگی تغییر بدهد و حس محدود شــدگی را درونشان از بین 
ببرد. آقای جانکی: من در هجده سالگی معلول شدم و تونستم با کمک 
خانــوادم خیلی ســریع این موضوع رو بپذیرم و شــروع به درس خوندن 
کردم و از دانشــگاه آزاد که دویست کیلومتر با خونمون فاصله داشت 
و هرهفته می‌رفتم ســر کلاس و بر می‌گشــتم مدرک کارشناسی ارشد 
کامپیوتر گرفتم و هیچ وقت فکر نکردم که معلولیت یعنی محدودیت...

همســر/مادر حمایتگر: این واحد معنایی نشان دهنده جایگاه با 
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فصلنامه مددکاری اجتماعی24

تجربه زیسته افراد دارای معلولیت اکتسابی

ارزش خانواده در جامعه و کارکرد حمایتی آن در مشکلات و آسیب‌های 
به وجــود آمده برای اعضــای آن می‌باشــد و دارای دو مضمون فرعی 
می‌باشد که عبارتنداز: 1-همسر حامی، 2-مادر دلسوز. آقای حسینی: 
درســته که که برادرام بهم کمک کردند اما همســرم بیشترین نقش رو 
داشت و حمایتم کرده است. بعضی از شب‌ها با صدای گریه‌هام بیدار 
شده و من را دلداری می‌داد. او به مدت سه سال خودش بهم غذا می‌داد 
و همه کارهایــم را خودش انجام می‌داد و روحیه به من می‌داد... آقای 
رحیمــی: اگر مادرم نبود من می‌مردم اخه شــرایطم خیلی خراب بود و 
فقط یک مادر می‌تونه این همه درد و رنج را تحمل کنه. مادرم به‌خاطر 
این‌که همش من را بغل می‌کرد و از زمین بلندم می‌کرد مچ‌های دســتش 
آســیب دیده و دچار ساییدگی شد‌ن و خیلی دردش می‌کنند و خیلی هم 
پیر شده چون بچه‌ش جگرگوشه‌اش روی زمین افتاده و نمی‌تونه حرکت 
کنه... تامین عاطفــه و حمایت از اعضا، یکی از مهمترین کارکردهای 
خانواده محســوب می‌شود. خانواده برای افراد آسیب دیده مامنی امن و 
حمایتی تلقی می‌شــود که محوریت آن را مادران، خواهران و همسرانی 
مهربان تشــکیل می‌دهنــد. خانواده مهمترین و اولین نهادی اســت که 
از اعضــای خــودش در برابر آســیب‌‌ها چه به لحاظ روانی، جســمانی 
 و عاطفــی حمایت می‌کنــد و آن‌ها را تنها به حال خــود رها نمی‌کند.

برساخت اجتماعی معلولیت: این واحد معنایی نشان می‌دهد که 
که جامعه نقش بســیار زیادی در تعریف و برساخت معلولیت دارد. این 
واحد معنایی دارای دو مضمون فرعی اســت که عبارت‌اند از: 1-انگ 
ناتوانی،2-نگاه ترحم‌آمیز. مترادف دانســتن معلولیت با ناتوانی، نگرش 
غالب در جوامع انســانی است و سابقه‌ای طولانی دارد و این طرز تلقی 
باعث پذیــرش ناتوانی معلولان از ســوی جامعه می‌شــود و به معلولین 
برچســب ضعیف و ناتوان می‌چسبانند و آن‌ها را از انجام خیلی از کارها 
منع می‌کنند چرا که انگ ناتوانی به آن‌ها چســبیده شــده است. آقای 
جانکــی: در جامعه اینجوری جا افتاده که معلول‌ها نیاز به کمک دارند 
و ناتوان هســتند و بدبخت هســتیم و حتی در جامعــه برای صدا زدن و 
معرفی کردن آن‌ها می‌گویند که همان فرد معلول که روی ویلچر است. 
ایــن را می‌خــوام بگم نگاه در جامعــه ما نگاه ناتــوان و ناقص بودن به 
فرد معلول اســت نه چیز دیگری... همه انســان‌ها دارای شان و کرامت 
انسانی هستند ولی وقتی دیدگاه‌ها نسبت به معلولیت بر پایه ناتوانی باشد 
آن شــان انسانی افراد معلول زیر سوال می‌رود و دیگران فکر می‌کنند که 
باید برای فرد معلول دلســوزی کنند و در کارهایش به او کمک کنند و 
برای او ابراز تاســف کنند و نگاه ترحم‌آمیز داشته باشند. آقای رحیمی: 
یک روز که برای خرید پیراهن به بازار رفته بودم شــنیدم که دوتا خانم 
به آرامی بهم گفتند چه جوونی، گناه داره و دلسوزی می‌کردند و همین 
نگاه آن‌ها باعث شد که من کمتر از ماشین پیاده بشم و اکثرا در ماشین 
می‌مانم و بقیه خرید می‌کنند... برســاخت اجتماعی معلولیت بیشــتر به 

این معطوف اســت که نگرش و نــگاه افراد 
به یک فــرد معلول بر هر نوع کنشــی با وی 
موثر اســت و چنین نگرش‌هایی در سراســر 
زندگــی یک فرد معلول انعکاس پیدا می‌کند. 
در نگــرش برســاختگرایانه معلولین توســط 
انســان‌های دیگــر جامعه تعریف می‌شــوند، 
مضمون‌بندی می‌شــوند و از انسان‌های سالم 
جدا و به زندگی آن‌هــا معنا می‌دهند. به‌طور 
کلی آنچه واضح اســت این‌کــه معلولیت در 
کنش متقابل بین انســان‌ها ســاخته می‌شود و 
یک برساخت اجتماعی است و زاییده صرف 

اختلال‌های جسمی نیست.
تقدیرگرایی)معلولیت به مثابه سرنوشت(: 
در نظام معنایی اغلب معلولین مشارکت‌کننده 
در این مطالعه، خداوند بــه وقایع آینده، علم 
پیشــین و خطاناپذیــر دارد، انســان نمی‌تواند 
کاری جز آنچه خداوند از پیش می‌داند انجام 
دهــد و در نتیجه افعال انســان از روی اختیار 
نیســت و آن را پذیرفته‌انــد. این واحد معنایی 
دارای دو مضمون فرعی اســت که عبارت‌اند 
از: 1-تســلیم از روی ناچاری و 2-خواست 
و اراده خداوند. مشــارکت‌کنندگان معلولیت 
خود را تقدیر و سرنوشتی می‌دانستند که برای 
آن‌ها مقدر شــده است و راهی برای رهایی از 
آن نیست و مجبور به پذیرش آن هستند. آقای 
حسینی: هرکسی یه سرنوشتی داره. سرنوشت 
منم این بود که معلول بشم و کاریش نمی‌شه 
کرد و مجبورم باهاش بسازم و تحمل کنم... 
آقای زارعی: اگر آن روز نمی‌رفتم توی شهر 
ایــن اتفاق بــرام نمی‌افتاد. حــالا من چی‌کار 
کنم که این اتفاق برام افتاده، کاری از دستم 
بر میــاد، نه، فقط می‌شــینم یکجــا و تحمل 
می‌کنم... برخی از مشــارکت‌کنندگان نقش 
خداوند و اراده او را در معلول شدنشــان مهم 
قلمــداد می‌کنند و خود را مطیع اوامر خداوند 
می‌دانند و سرنوشــت تلخی که با درد و رنج 
همــراه اســت را می‌پذیرنــد. آقــای قنبری: 
معلولیت سرنوشــت من بوده و خدا روشــکر 
می‌کنم و از دســت خدا ناراحت نیستم، چون 
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رابه 1401، دوره 11، شماره 1، پیاپی 2539

یابیسافرا حسین و همکاران

سرنوشتم اینجوری نوشته شده که نیمی از عمر 
 را با بدنی سالم بگذرونم و بقیه رو با معلولیت... 
بازگشت به دوره کودکی: مشارکت‌کنندگان با 
توجه به تجربه زیسته‌ای که داشته‌اند معلولیت را 
به تجربه دوباره دوران کودکی تشبیه کرده‌اند. 
دورانی که سراسر وابستگی به دیگران و نیاز به 
مراقبت و نگهداری می‌باشد. این واحد معنایی 
دارای دو مضمون فرعی است که عبارت‌انداز: 
1-نیــاز به مراقبــت، 2-حــرکات بچه‌گانه. با 
توجه به این‌که مشارکت‌کنندگان ضایعه نخاعی 
می‌باشند و توانایی حرکت کردن با پاهای خود 
را ندارند و در خانه به‌صورت نشسته و با کمک 
دستانشان جا‌به‌جا می‌شوند و در بیرون از خانه با 
ویلچر که تا حدودی شباهتی به کالسکه دوران 
بچگی دارد و خودشــان یا کسی آن را به جلو 

حرکت می‌دهد؛ معلولیت را بازگشــت به دوران کودکی تشبیه کرده‌اند. 
آقای قنبری: معلولیت مثل این‌که بچه شدی و باید روی چهار دست و پا 
و یا نشســته حرکت کنی. خودت که دیدی برای این‌که به استقبالت بیام 
نشسته و با کمک دستانم تا جلوی درب اومدم... یکی از پیامدهایی که 
معلولیــت با خود برای فرد به همراه می‌آورد نیــاز به مراقبت و نگهداری 
اســت. آن‌ها نیاز دارند که دیگران به بعضی از کارهایشان رسیدگی کنند 
و در انجام آن‌ها همچون کودکان یاریشان کنند. بعضی از آن‌ها برای غذا 
خوردن، حمام رفتن، به ســرویس بهداشتی رفتن و ... به مراقبت دیگران 
نیــاز دارند تا بتوانــد به زندگی روزمره خویش ادامــه دهند و آن‌ها از این 
جهت که کسی باید آن‌ها را مورد مراقبت و نگهداری قرار دهند معلولیت 
را به بچه‌ای تشــبیه کردند کــه مدام نیاز به مراقبــت دارد. آقای رحیمی 
اظهار داشته اســت که: معلولیت مثل این‌که که بچه شدی و همش باید 
بغلت کنن و اینجا و اونجا ببرن حمام، دستشویی تمیزت کنند، جابه‌جات 
کنند تا زخم بســتر نگیری و خیلی سخته با این هیکل بچه بشی... آقای 
حسینی: در سال‌های اولیه که معلول شدم و توانایی هیچ کاری را نداشتم 
و حتی دستانم حرکت نمی‌کرد به مدت سه سال همسرم به من غذا می‌داد 
و استحمامم می‌کرد و از من مراقبت می‌کرد دقیقا مثل بچه‌ای که نمی‌تونه 
غذا بخوره و ضعیفه... آن‌ها احساس کرده‌اند که دوران کودکی برایشان 
دوباره تکرار شده است و به آن زمان برگشته‌اند و درحال تجربه‌ای جدید 
از آن دوران اســت. با این تفاوت که با سنی بسیار بیشتر و جسمی بزرگتر 
در حال تکرار این تجربه هســتند و با این شــباهت که نیــاز به مراقبت و 
نگهداری همیشــگی دارند و دیگران باید کارهایشان را انجام دهند. این 
شرایط باعث شــده که مشــارکت‌کنندگان معلولیت را نوعی بازگشت به 

دوره کودکی تشبیه کنند. 
امیدواری پرنوســان: امید ســر رشــته اصلی دســتیابی به اهداف 
به‌خصــوص ســامتی در دوران بیماری اســت و امید آن‌هــا را به ادامه 
زندگی ترغیب می‌کند. این واحد معنایی دارای دو مضمون فرعی اســت 
که عبارت‌انداز: 1-امید از دســت رفته، 2-امیــدواری ترمیم یافته. امید 
از دســت رفته‌ یکی از تجربه‌هایی اســت که مشارکت‌کنندگان آن را بیان 
کرده‌اند. بعضی از آن‌ها در ماه‌ها و سال‌های اول تا سوم معلولیت امیدوار 
به کســب سلامتی خود بودند و این‌که بتوانند دوباره بر روی پاهای خود 
بایستند اما بعد از مدتی این امید به دلایلی چون جواب کردن پزشک و از 
دســت دادن روحیه کنار گذاشته شد و دیگر تلاشی برای درمان صورت 
نگرفت. آقای جعفری: در سه سال اول معلولیت امید داشتم که سلامتیم 
رو به‌دســت بیارم اما یکبار پزشــک بهم گفت که رگ‌هات از بین رفته و 
دیگه نمیشه کاری کرد دیگه فایده‌ای نداره و خوب نمیشی و دیگه درمان 
را پیگیری نکن و امیدم برباد رفت... در بعضی از مشــارکت‌کنندگان در 
اوایل معلولیت روزنه‌ای از امید وجود نداشــت و روحیه خود را از دســت 
داده بودند و امیدی به برگشــت به زندگی نداشتند و کاملا خود را باخته 

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

                       
 
 
 

 
 

 

 

 

 1کنندگان مشخصات مشارکت( 1)جدول

مدت  معلولیت  تحصیلات  سن مشارکت کننده 
 معلولیت 

 سال10 **کمری بی سواد  58 قنبری موسی
 سال3 * گردنی ابتدایی  54 جعفری  مصطفی
 سال15 **کمری سواد بی 52 زارعی  اکبر

 سال15 * گردنی دیپلم  33 احمدرضا حسینی 
 سال10 **کمری ارشد  31 مهرداد جانکی 
 سال13 **کمری راهنمایی  41 حسین رحمانی 
 سال11 **کمری دکتری  28 صادق رفیعی 

 کمری دیپلم  32 محمد رحیمی 
 سال 6 **

به منظور  و   استاسامی مستعار  ،اسامی در جدول .1
  کنندگان از آوردن اسامیمحفوظ ماندن هویت مشارکت

 . شدها خودداری آن واقعی
 فلج شدن دست و پاها ی: گردن *

 فلج شدن پاها  :کمری **

 های فرعی و اصلی( مفاهیم و مضمون2جدول)
 مضمون اصلی  ///های اولیهمفاهیم و مضمون

گی، بدخلقی، دست و حوصلهافسردگی، پرخاشگری، بی
فایده، قدرت نداشتن، هول دادن، نشستن و پا زدن بی

درازکشیدن  طولانی و بدون حرکت، خسته شدن از 
  ///زندگی، فکر به گذشته، درد و زخم بستر، شرمندگی

 زیستن در رنج 
ویلچر جانشین پا، ادامه تحصیل، کنار آمدن با معلولیت، 

 به محدودیت بودن باورنا ///پیگیری اهداف، سازگاری
-ولیتوروزی همسر، به دوش کشیدن مسمراقبت شبانه

های خانه توسط همسر، تر و خشک کردن توسط مادر،  
خوردن با کمک مادر، از خودگذشتگی مادر، در خانه   غذا

 همسر/مادر حمایتگر  ///ماندن، همسر حامی
ناتوان، گناه داشتن، بیچاره، نیاز به کمک داشتن،  

برساخت   /// دلسوزی، انگ ناتوانی، نگاه ترحم آمیز
 اجتماعی معلولیت 

مجبور به پذیرش اتفاق پیش آمده، سرنوشت، امتحان 
هی، تسلیم از روی ناچاری، خواست و اراده  الهی، تنبیه ال

 تقدیرگرایی  // /خداوند
جا کردن، چهار دست و پا حرکت کردن،  خود را جابه 

-تمیز کردن، بغل شدگی، نیاز به مراقبت، حرکات بچه
 بازگشت به دوره کودکی  // /گانه

زندگی را باختن، دیدار با معلولین بهبود یافته، روحیه  
دار بودن زندگی، منم مثل کاردرمانی، ادامه پیدا کردن، 

بقیه معلولین، امید از دست رفته، امیدواری ترمیم 
 امیدواری پرنوسان  ///یافته 
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فصلنامه مددکاری اجتماعی26

تجربه زیسته افراد دارای معلولیت اکتسابی

بحث و نتیجه گیری

این پژوهش کیفی با هدف بررسی تجارب زیسته افراد دارای معلولیت اکتسابی انجام شد. مضمون‌های به‌دست آمده نشان 
داد افراد دارای معلولیت اکتسابی، این پدیده را در قالب مضامینی از جمله زیستن در رنج، محدودیت نبودن، همسر/مادر حمایتگر، 

برساخت اجتماعی معلولیت، تقدیرگرایی، بازگشت به دوره کودکی و امیدواری پرنوسان تجربه می‌کنند.
اولین و برجسته‌ترین جنبه از تجربه زیسته مشارکت‌کنندگان، زیستن به همراه رنج در مقایسه مستمر با شرایط قبل از معلولیت است. 
گاهی مبتنی برمقایسه ذهنیت منفی و همراه با رنج را در آن‌ها شکل داده است. با توجه به این‌که آن‌ها زمانی، از جسمی سالم  این آ
برخوردار بودند و می‌توانستند بر روی پاهای خود بایستند و به امور زندگی خود بپردازند ولی حالا خانه‌نشین و ویلچرنشین شده‌اند 
و به راحتی و بدون کمک دیگران نمی‌توانند زندگی خودشــان را اداره کنند و این اتفاق برایشــان قابل تحمل نبوده است و پذیرفتن 
و سازگار شدن با آن خیلی سخت است، دچار آسیب‌های روحی-روانی به‌ویژه افسردگی و بی‌حوصله‌گی شده‌اند. آن‌ها علاوه بر 
این‌که از ناحیه روحی-روانی دچار آسیب شده‌اند، از دردهای جسمانی حاصل از معلولیت نیز رنج می‌برند. وابستگی به دیگران در 
انجام امورات شخصی، زمینه‌ساز شکلگیری احساس سرباری در افراد دارای معلولیت شده بود، زیرا خودشان را سدی در برابر آسایش 
خانواده می‌دانستند و خودشان را به‌عنوان موجودی اضافه تلقی می‌کردند. یافته‌های پژوهش در این زمینه یا یافته‌های منتظرقائم1393، 

امین مظفری و همکاران1390 مشابه است.
مشارکت‌کنندگان تلاش می‌کنند معلولیت را محدودیت ندانند. به‌عبارت دیگر از شرایط خود محدودیت‌زدایی کنند. آن‌ها به کرات 
بیان ‌کردند که فقط بخشی یا ناحیه‌ای از جسمشان آسیب دیده است و سایر اعضای بدنشان سالم است و می‌توانند از پس کارهایشان 
برآیند. اکثر مشارکت‌کنندگان از ناحیه کمر به پایین دچار ضایعه نخاعی شده و توانایی حرکت پاهای خود را از دست داده بودند. آن‌ها 
با این‌که می‌توانند از دست‌هایشان استفاده کنند و خیلی از کارهایشان را خودشان انجام دهند و همچنین از ذهنشان به نحو احسن 
استفاده کنند و بیشتر به کارهای ذهنی بپردازند و با ذهن باز به فراسوی جسم محدود خود حرکت کنند و جسم محدودشان را به‌دنبال 
آرزوها و خواسته‌هایشان بکشانند و به اهدافشان برسند و در زندگی به موفقیت‌هایی دست پیدا کنند. این نوع نگرش را می‌توان به‌عنوان 
تلاشی ذهنی برای سازگاری فعال با معلولیت جسمی و فرارفتن از آن به‌شمار آورد. در فرایند سازگاری با معلولیت اکتسابی، نقش 
گاهی افراد درگیر با این تجربه نقش بسته است. مشارکت‌کنندگان  و حمایت خانواده به‌ویژه همسر و مادر، به شکل برجسته‌ای در آ
اعضای خانواده را تنها حامیان خود در حفظ زندگی و روحیه می‌دانستند. در بین اعضای خانواده همسر و مادر دو حامی اصلی و 
دلسوز درک می‌شوند. همسر مشارکت‌کنندگانی که متاهل بودند و در خانه‌ای مستقل از پدر و مادر زندگی می‌کردند همسران خودشان 
را رها نکردند و بزرگترین حامی‌ شوهرشان شدند. در مورد مشارکت‌کنندگان مجرد، نقش حمایتی مادر خانواده پر رنگتر درک می‌شود. 
مادر با ایفای نقش مادرانه و پذیرش و ایفای مســوولیت نســبت به فرزندان خود، در حمایت از عضو آســیب دیده خانواده جایگاه 
برجسته‌تری دارد. این یافته با یافته‌های ظهیری‌نیا1390 در زمینه حمایت خانواده مطابقت دارد. مشارکت‌کنندگان، معلول شدنشان را 

بودند اما بعد از مدتی با کمک مددکاران بهزیســتی و ســایر معلولین و 
نیز با تلاش و کوشــش خود امید در وجود آن‌ها جوانه زد و برای درمان 
خود تلاش کردند و امیدوار به درمان شدند. آقای حسینی در این رابطه 
می‌گوید: در هشت ماه اول بعد از این‌که متوجه شدم دیگه نمی‌تونم راه 
برم به شدت ناامید شده بودم اما بعد از این‌که یکی از معلولین که تونسته 
بــود با واکر حرکت بکنــه چندباری به ملاقتم اومد، امیدوار شــدم که 
دوباره راه برم... آقای زارعی: در یکی دو ســال اول معلولیتم، به کلی 
امیدم رو از دست داده بودم و پیش خودم فکر می‌کردم که برای همیشه 
باید رو زمین دراز افتاده باشم، ولی با شنیدن این‌که میشه با بعضی وسایل 
کمکی حرکت کرد و با کار درمانی بهتر بشــم کم کم امید پیدا کردم 
که خوب بشم... به‌دست آوردن دوباره سلامتی یکی از چیزهایی است 
که مشــارکت‌کنندگان به آن امید دارند؛ امید انگیزه اصلی حرکت رو به 

جلو می‌باشــد و نقش بسیار مهمی در زندگی 
ایفا می‌کند. کســی که امید داشته باشد عزم 
و اراده رسیدن به هدف سلامتی را در اختیار 
دارد و برای کسب سلامتی و عملکرد بهترش 
تــاش می‌کند. مشــارکت‌کنندگان از مدتی 
که دچار معلولیت شده‌اند امیدهایی پرنوسان 
راجع به کســب سلامتی خود داشته‌اند. آن‌ها 
گاهــی امیدوار به بهبود و بــا انگیزه و گاهی 
ناامید و مستاصل از درمان می‌شدند و در این 
مســیر با نوســانات زیادی روبرو بوده‌اند که 

درمان آن‌ها را تحت تاثیر قرار داده است.
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رابه 1401، دوره 11، شماره 1، پیاپی 2739

یابیسافرا حسین و همکاران

ناشی از سرنوشتی می‌دانند که خداوند برای آن‌ها 
مقدر کرده است و این حکم باید اجرا می‌شد و 
آن‌ها هیچ‌گونه حق انتخابی در این زمینه نداشتند 
و در برابر این سرنوشــت راهی جز تسلیم شدن 
و پذیرفتن آن نداشته‌اند. تقدیرگرایی و اعتقاد به 
سرنوشت پدیده‌ای است که به واسطه اعتقادات 
مذهبی در فرهنگ جامعــه ایرانی رواج دارد. بر 
اساس تعالیم دین اسلام، هیچ امری خارج از اراده 
الهی تحقق نمی‌یابد، لذا انسان تمایل دارد همه 
وقایع زندگی به‌ویژه امورات منفی را به تقدیر الهی 
و سرنوشت نسبت دهد، چرا که این اعتقاد سبب 
آرامش بخشــی و امیدواری در شرایط سخت و 

دشوار می‌شود.
مشارکت‌کنندگان نگاه ترحم‌آمیز دیگران نسبت 
به خود و همچنین برچســب یــا انگ ناتوانی از 
ســوی جامعه را به خوبی درک کرده‌اند. آن‌ها 
نمی‌تواننــد ایــن نگاه‌ها و عملکــرد ترحم‌آمیز 
همراه با دلســوزی دیگــران را تحمل کنند زیرا 
ســبب پیدایش احساســات منفی و ناخوشایند 
در آن‌ها می‌شــود و این دلســوزی‌های بی‌دلیل 
و کمک‌های ناخواســته و غیر ضروری با نیت 
حمایــت از آن‌ها، موجب ناراحتی آن‌ها شــده 
است. مشــارکت‌کنندگان انتظار دارند که مردم 
در تعاملات اجتماعی با آنان همچون سایر افراد 
عادی که در جامعه حضــور پیدا می‌کنند رفتار 
و برخورد شود. این تصویر ترحم برانگیز زاییده 
جامعه اســت که تمام توانایی‌های افراد معلول را 
نادیده می‌گیرد و به چشــم یک موجود ناتوان به 
آن‌ها نگاه می‌کند، در حالی که بسیاری از معلولان 
نه تنها توانایی انجام کارهای خود را دارند، بلکه 
اســتعدادهای خاصی دارند و از آن‌ها اســتفاده 
می‌کننــد. به‌طور کلی وقتی ســاختار اجتماعی 
سالم بودن را طبیعی تلقی می‌کند، هر فردی که 
از لحــاظ ظاهر، عملکرد، رفتــار و اعتقاد با این 
معیار منطبق نباشد غیرعادی محسوب می‌شود. 
بنابراین تا زمانی که در جامعه سالم بودن و ناقص 
بودن جسم معیاری برای ایجاد تفکیک بین افراد 
وجود دارد، معلولیت به شــکل ناخوشایندی در 
ذهن و زندگی برســاخت می‌شــود و آن‌ها را به 

انزوا می‌کشــاند. یافته‌های پژوهش در این زمینه با یافته‌های امین مظفری و 
همکاران1390 و ظهیری‌نیا1390 مشابه است. ایجاد قابلیت حضور یکایک 
افراد در جامعه، به‌ویژه برای افرادی که با محدودیت جسمی و حرکتی دست 
و پنجه نرم می‌کنند، با فراهم کردن تجهیزات پزشکی توسط خود آن‌ها قابل 
افزایش اســت. اما جامعه نیز در محیط شهری در مقابل آن‌ها وظایفی دارد 
و باید شــرایط را برای آن‌ها تسهیل کند. از جمله مهمترین اقداماتی که در 
حوزه شــهری می‌تواند صورت گیرد، مناسب‌ســازی محیط شهری است. 
محیط شــهر باید به گونه‌ای طراحی شود که فرد معلول با صندلی چرخ‌دار 
بتواند به نقاط مختلف شــهر دسترسی داشته باشــد. مناسب‌سازی محیط 
شــهر در جامعه ما چندسالی اســت که مورد توجه قرار گرفته و سعی شده 
پیاده‌روها و معابر بهسازی شود، اما معلولین همچنان از مناسب‌سازی اصولی 
ناکافی و منطقــی ناراضی‌اند. لذا غلبه بر این موانع می‌تواند موجب حضور 
هرچه بیشتر آنان در اجتماع ‌گردد. یافته‌های پژوهش در این زمینه با یافته‌های 
 تناکون و همکاران2020، صادقی فسائی1393 و ظهیری‌نیا1390 مشابه است.

مشارکت‌کنندگان پژوهش در شبیه سازی که از معلولیت داشتند آن را بازگشت 
به دوره کودکی دانســته‌اند. به‌طور کلی دوران کودکی دوران وابســتگی و 
مراقبت است. مشارکت‌کنندگان نیز به‌خاطر این‌که توانایی حرکت کردن با 
پاهای خود را از دست داده‌اند و نیاز به مراقبت دارند خود را به مثابه کودکان 
می‌دانند با این تفاوت که دوران کودکی برای کودکان تمام می‌شود و از میزان 
وابستگیشان به دیگران کم می‌شود ولی معلولین به دورانی برگشته‌اند که تازه 
اول راه است و وابستگیشان شروع شده و این وابستگی همیشگی شده است. 
امیدواری به آینده و پیدا کردن راه حلی برای بهبود شــرایط زندگی ذهنی و 
جســمی، کم و زیاد در معلولین مشــارکت‌کننده این مطالعه دیده می‌شود. 
افراد از امیدهای پرنوســان و متناقض صحبت کردند که در دوران معلولیت 
آن را تجربه کردند. امیدواری نوعی احساس امکان‌پذیر بودن یک رویداد یا 
رفتار مطلوب در آینده است و عامل مهمی در دوران درمان به‌حساب می‌آید 
و در ســامتی عمومی آینده معلولین نتایج مثبتی دارد. امید داشتن موجب 
افزایش خصوصیات مثیت فردی، افزایش سطح خود مراقبتی، ترتیب دادن 
اهداف در زندگی و توصیف مجدد آینده، معنی‌دار کردن زندگی، آرامش و 
سرزندگی، کاهش اضطراب و افسردگی می‌شود. مشارکت‌کنندگانی که امید 
به بهبود داشته‌اند نسبت به تحمل فشارها و استرس‌های ناشی از معلولیت بیشتر 
مقاومت می‌ورزیدند و بیشــتر تلاش می‌کردند تا سلامت جسمی و روانی 
خود را بالا ببرند و با افزایش سطح خود مراقبتی به کیفیت زندگی خودشان 
بیافزایند و به‌طور کلی به ادامه زندگی خود نگاهی خوشبینانه داشته باشند. این 

یافته با یافته‌های پژوهش کرمی‌نژاد1399 مطابقت دارد.
محدودیت‌ها: از جمله محدودیت‌های پژوهش حاضر پراکنده بودن محل 
سکونت افراد دارای معلولیت اکتسابی و افزایش بعد مسافت جهت دسترسی 
 به آن‌ها و همچنین تمایل نداشتن برخی دیگر جهت شرکت در پژوهش بود.

پیشــنهادها: با توجه به این‌که مشارکت‌کنندگان پژوهش تجارب زیسته 
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تجربه زیسته افراد دارای معلولیت اکتسابی

بسیار سخت روانی و جسمی  داشته‌اند و سازگاری و پذیرش معلولیت برایشان 
سخت است پیشــنهاد می‌گردد که خانواده‌های آن‌ها از سایر افرادی که قبلا 
دچار معلولیت شــده‌اند و این موضوع را پذیرفته‌اند جهت صحبت و همدلی 
با فرد آســیب دیده کمک و از راهنمایی آن‌ها بهره بگیرند. همچنین پیشنهاد 
می‌گردد در زمینه تغییر نگاه جامعه به افراد دارای معلولیت، فرهنگ‌ســازی 
شــود، همچنین پیشــنهاد می‌گردد به مناسب‌ســازی مبلمان شهری جهت 

 تــردد معلولیــن اهمیــت بیشــتری داده شــود.
تضــاد منافع: در نگارش ایــن مقاله، هیچ‌گونه 

تضاد منافعی وجود ندارد.
سپاسگزاری: نویسندگان از تمامی افرادی که 
در این پژوهش همکاری  نمودند تشکر و قدردانی 

می‌نمایند.
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