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Abstract
Back ground and Aim: Mothering handling plays an important role in the daily life of children
with Cerebral Palsy (CP) and their mothers. Moreover, the greatest amount of handling of
children with CP is done by the mothers and at home. Therefore, the present study was
conducted to explore the structural barriers of mothering handling in the children with CP at
home.
Materials and Methods: The current qualitative study was conducted following grounded theory
methodology. The purposeful sampling followed by theoretical sampling. Selection of
participants continued to achieve theoretical saturation. Data was gathered from 26 individual
interviews with 14 caregivers of children with CP, 3 children with CP, 5 occupational therapists,
1 physiotherapist, and 3 rehabilitation managers in Tehran. The main source of data collection
was in-depth, semi-structured interviews. Data was analyzed based on Corbin and Straus
method (2008).
Results: Five categories/themes emerged from the data, including factors related to caregivers,
child, therapist, community, and governmental organizations.
Conclusion: Understanding the barriers of caring for a child with CP and experiences of
mothers when engaged in handling with their child can also help them to be empowered to
achieve the proper management and effective handling. The results of the present research could
provide broader perspective to therapists, rehabilitation managers, and policy makers for
understanding the needs and meeting the challenges and concerns of caregivers and children
with CP for a comprehensive plan for handling of children with CP.
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 چکیده

 مقدمه و اهداف

وی که بيشترین ميزان هندلينگ کودک فلج مغزی توسط مادر و در منزل نحهب ،کنددر زندگی روزمره کودکان فلج مغزی و مادرانشان ایفا می هندلينگ مادری، نقش مهمی
 .بود منزل در مغزی فلج دارای کودکان مادری هندلينگ ساختاری موانع تبيين ،ی پيش رومطالعه از هدف لذا. شودانجام می

 هامواد و روش

گيری نظری استفاده شد. انتخاب و در ادامه از نمونهبود رفت. روش نمونه گيری در ابتدا هدفمند نظریه بسترزاد در شهر تهران انجام گ یکيفی به شيوه حاضر تحقيق 
نفر  3نفر فيزیوتراپيست و  1نفر کاردرمانگر،  5کودک مبتلا به فلج مغزی،  3مراقب،  14 :نفر و شامل 26مشارکت کنندگان تا اشباع نظری ادامه یافت. مشارکت کنندگان 

( مورد تجزیه و تحليل قرار 2008ها بر اساس رویکرد کوربين و اشتروس ). دادههای عميق و نيمه ساختارمند بودها، مصاحبهبودند. منبع اصلی جمع آوری دادهمدیر توانبخشی 
 .گرفت

 هایافته

، عوامل مربوط به درمانگر، عوامل مرتبط با جامعه و عوامل عوامل مربوط به مراقب، عوامل مربوط به کودک :موانع ساختاری هندلينگ مادری در پنج طبقه اصلی شامل
 ها استخراج شد.دولتی، از داده

 نتیجه گیری

تواند کمک می کند و می ،های مراقبتی کودکان فلج مغزی در منزل به درک تجربيات مراقبان، زمانی که مشغول هندلينگ کودک فلج مغزی هستندشناخت موانع و چالش
گذاران تواند دید وسيعی به درمانگران، مدیران و سياستمی پيش رو پژوهش ها در جهت رسيدن به مدیریت صحيح و اثر بخش هندلينگ کمک کند. نتایجنبه توانمندی آ

ی کودک فلج مغزی در منزل، ریزی جامع در خصوص هندلينگ مادرهای مراقبان و کودکان فلج مغزی جهت برنامهها و دغدغهتوانبخشی برای درک نيازها، رفع چالش
 .بدهد

 کلیدی گانواژ
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 و اهداف مقدمه
خدمات  های ویژه،مراقبت کودکان دارای فلج مغزی با انواع متعددی از مشکلات همراه مواجه هستند و برای غلبه بر این مشکلات نياز به

ه ئخدمات، اراترین در حيطه توانبخشی کودکان فلج مغزی، یکی از مهم .[1]های حمایتی دارندپزشکی، توانبخشی، آموزشی و سيستم یگسترده
بهنجار و غيرطبيعی باشد، تا امکان رشد الگوهای نا( توسط مراقبان و درمانگران میHandling Rehabilitation) توانبخشی هندلينگ

است  آموزشی و درمانی، مراقبتیهای شيوه ،هندلينگ مادری. [2]کاهش یافته و ارتقا سلامت در زندگی روزمره کودکان را به همراه داشته باشد
دهی کودک ت، حرکت و وضعيایمنیکنترل،  ( برایOccupationکاره ) تفاوتم های هدر حيطو های مختلف در محيط انکه توسط مراقب

 .[3]دگيرمورد استفاده قرار می
نحوی که بيشترین ميزان هندلينگ کودک فلج هکند بدر زندگی روزمره کودکان فلج مغزی و مادرانشان ایفا می هندلينگ مادری، نقش مهمی

دهند و آنها ای فلج مغزی را مادران تشکيل میمراقبان کودکان دار از درصد 94. در ایران بيش از [4]شودمغزی توسط مادر و در منزل انجام می
تحقيقات نشان داده که  .[5]منزل صورت می گيردنقش اصلی را در هندلينگ کودک فلج مغزی بر عهده دارند و بيشتر این مراقبت ها هم در 

مادران دارای کودک  یتجربهبرو هستند. ای رومراقبان خانوادگی جهت انجام هندلينگ کودک دارای فلج مغزی در منزل با مشکلاتی عدیده
، سخت [6]گيردنشان داده که مراقبت از فرزندشان، وقت و انرژی بسيار زیادی از آنها می ،کنندم مراقبت میئطور داهفلج مغزی که از کودکشان ب

و موجب  [9و  8]گذاردها تاثير میعيت مالی آنتفریحی و وض و اجتماعی، برنامه روانی جسمانی، و روی سلامت و رفاه [7]و چالش برانگيز است
 .[10]م جسمانی مانند درد عضلانی می گردد و با کاهش کيفيت کلی زندگی مراقبان همراه استئخوابی، علاخستگی، استرس، اضطراب، بی

اند تاثيرات هندلينگ بر حرکات اند، و توانستههای کمی انجام شدههای انجام شده در زمينه هندلينگ عمدتا، با رویکرد پژوهشبيشتر پژوهش
 نگرانچنين ميزان آگاهی مراقب و کاردرما، و هم[14] مندی مادر و کاردرمانگررضایت ،[13]، سلامت فيزیکی و روانی[11و12 [درشت و ظریف کودک

لذا برای رسيدن به درک های ایرانی مشخص نمایند. موانع هندلينگ را در ساختار خانواده اندرا مورد بررسی قرار دهند، اما نتوانسته [16و 15]
کردن خلا  پر به منظور های متفاوت واز موانع هندلينگ مادری کودکان دارای فلج مغزی، نگاه کردن به آن از زاویه ترعميق یصحيح و بينش

 رسد.نظر میهکيفی که به تبيين موانع هندلينگ مادری کودکان فلج مغزی در منزل بپردازد، ضروری ب یموجود در این زمينه، تدوین پژوهش
 های جسمی و، علاوه بر شناخت و تمرکز بر نيازهای مراقب در منزل، از بروز آسيبتبيين موانع هندلينگ مادری کودکان دارای فلج مغزی

برای ارتقا سطح کيفيت زندگی، سلامت و رفاه مادران و کودکان دارای فلج مغزی  روحی به مراقبان و کودکان جلوگيری کرده و راهکارهایی
ساختاری هندلينگ مادری کودکان فلج مغزی در منزل  کند. لذا این تحقيق با روش کيفی و از نوع نظریه بسترزاد با هدف تبيين موانعه میئارا

 انجام گرفت.

 هامواد و روش
مادر  1، پدر مراقب کودک دارای فلج مغزی 1مادر و  12 :مصاحبه انجام شد. مشارکت کنندگان شامل از طریق نفر 26با  ی حاضرمطالعه 

 ،صورت گروهی ) پدرهها بز مصاحبهتا ا چهارفيزیوتراپيست بودند.  1مدیر توانبخشی،  3کاردرمانگر،  5کودک دارای فلج مغزی،  3،کودک عادی
ای ابهامات مجددا تکرار شد )دو دست آوردن اطلاعات و جزئيات بيشتر و رفع پارهههم برای ب هامادر و کودک( بودند و سه تا از مصاحبه

مصاحبه انجام شد. معيار  30جمعا عنوان یک مصاحبه، هی گروهی ببار(، که با احتساب هر مصاحبه 3بار، یک مشارکت کننده  2مشارکت کننده 
 Grossسال که بر اساس سامانه طبقه بندی عملکرد حرکات درشت ) 18تا  5های ورود به مطالعه: کودکان مبتلا به فلج مغزی بين سنين 

Motor Function Classification System Expanded &Revised (GMFCS E&R) در سطوح مختلف قرار می-

کار با  یسال تجربه 5؛ درمانگرانی که حداقل [17]سال داشتند 18تا  5مادران یا مراقبان خانوادگی که کودکان فلج مغزی بين سنين ؛ [17]گرفتند
های خاص، خصوصا کودکان فلج مدیریت در مراکز درمانی یا توانبخشی کودکان با ناتوانی یو مدیرانی که تجربه داشتند [18]کودک فلج مغزی

 ( از دانشگاه علوم بهزیستی و توانبخشی می باشد.a/801/91/15918/2دارای مجوز کميته اخلاق ) ی پيش رومطالعه را داشتند. مغزی

هدفمند و با حداکثر تنوع، از انواع کودکان فلج مغزی، مراقبان، درمانگران و مدیران  صورت به ابتدا يریگها، نمونهداده آوریجمع برای
ها و کليه مراکز دولتی )مراکز بهزیستی، بيمارستان :جام شد و در ادامه، از نمونه گيری نظری استفاده شد. محيط پژوهش شاملتوانبخشی ان
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ها بر های کاردرمانی( و مراکز خصوصی شهر تهران بودند. پس از کسب رضایت آگاهانه از مراقبان، کودکان، درمانگران و مدیران، دادهدپارتمان
فردی و گروهی نيمه ساختارمند، مشاهده هدفمند در منزل و کلينيک  مصاحبهاز  حاضر پژوهش . درآوری شدای مصاحبه جمعاساس راهنم

موانع هندلينگ ". "؟ تجربه شما از هندلينگ کودکان فلج مغزی چيست": کاردرمانی استفاده شد. به عنوان مثال سؤالات این گونه آغاز شد
 . در ادامه پس از جمع آوری اطلاعات اوليه سؤال های پيگيری بر حسب مورد انجام شد."در منزل کدامند؟ مادری کودک فلج مغزی

( که 2008بر اساس نسخه نظریه بسترزاد کوربين و استروس ) ی حاضرمطالعه جمع آوری و تحليل اطلاعات به صورت همزمان انجام شد.
-. از آن[19]از انجام مصاحبه بعدی کدگذاری شد پيشصورت پذیرفت و هر مصاحبه  ،دگذاری باز، محوری و انتخابی استک یشامل سه مرحله

 از پس .شد نوشتهکاغذ  یضبط شده برروهای مصاحبه یاز انجام هر مصاحبه، محتوا پسها، مصاحبه بود، جایی که روش اصلی جمع آوری داده
با مصاحبه ها  .شد آغاز همزمان ليتحل فرآیند ،10MAXQDAو انتقال آن به نرم افزار  word افزارنرم یور بر احبهمص متن یسازادهيپ

دقيقه و در یک تا سه جلسه انجام شد. در سه مصاحبه آخر هيچ کد جدیدی استخراج نگردید  40-90به ميزان تمایل افراد طی مدت زمان  توجه
 و نمونه گيری متوقف شد.

  های پژوهشاعتبار داده

های پژوهش با گرفت. در این خصوص، یافته قرار نظر مد پيش رو پژوهش در  ی،فيک مطالعات در( 2008ده گانه کوربين ) تيفيک یارهايمع
ای، چنين طی مصاحبهشدند، بازبينی و به اشتراک گذاشته شد. همکودکان، مراقبان، کاردرمانگران و مدیران که به نوعی گروه هدف محسوب می

مشارکت کنندگان نبودند، به اشتراک و مباحثه  وهای نهایی مطالعه با دو نفر از کاردرمانگرانی که عضو هيات علمی دانشگاه بودند و جزیافته
کودک فلج مغزی را داشتند برای دو نفر از دانشجویان دکتری کاردرمانی )یک خانم و یک آقا( که تجربه کار با  هایافته ،گذاشته شد. به علاوه

 ها، اطمينان یافتن از صحت یافته ها بود.ارسال شد. نتيجه این هم اندیشی

 یافته ها
عوامل مربوط به کودک "، "عوامل مربوط به مراقب  "اصلی  گروه مغزی در منزل در پنج فلج دارای کودکان مادری موانع ساختاری هندلينگ

 قرار گرفتند. "عوامل دولتی و سازمانی"و  "عوامل مربوط به جامعه "،  "رعوامل مربوط به درمانگ "، "

 عوامل مربوط به مراقب* 
را به عنوان موانع مراقبان،  "حمایت  "، و "سازیمناسب"، "تجربه عملی از ویژه یاری "، "مداخلات بهنگام"ها مشارکت کنندگان طی مصاحبه

 کودک زندگی روزمره های کاره حيطه در است خاصی  مراقبت یاری، ویژهر منزل معرفی کردند. در هندلينگ مادری کودک دارای فلج مغزی د

 ها پرداخته می شود.در ذیل به آن(. 20)گيرد می صورت ،است مادر عمدتاً که مراقب، توسط که مغزی، فلج دارای
موقع برای کودکان فلج مغزی صورت گيرد و مداخلات درمانی هم به تعاقب آن و در زمان ه*مشارکت کنندگان معتقد بودند که اگر تشخيص ب

ها کمتر می شود. شود و مدت زمان نياز به هندلينگ در آنهای جسمی و حرکتی این کودکان بهتر میسير پيشرفت ،عمل آیدهمقتضی ب
 : اظهار کردای مشارکت کننده

 گذشته در درمان، شاید یشيوه دیگری و موقعهب تشخيص یکی مهمه، چيز دو ها بچه این درمان مراحل تو ببينيد» 
 دادند،می ارجاع کاردرمانی به رو ما سریعا و شد،می داده هابچه این برای زودتری تشخيص که بود بهتری امکانات اگر

 « آوردیم یم دست به رو بهتری نتایج ما کردیم،می شروع زودتر رو منزل داخل تمرینات ما و
های شود بلکه بهتر است که آموزشبيشتر مشارکت کنندگان معتقدند که صرف آگاهی دادن به خانواده موجب بهبود مراقبت از کودک نمی

 کند:هندلينگ جنبه عملی پيدا کند. یکی از مادران تجربه خود را این گونه توصيف می
 آموزشتون این شما که دارم قبول رو شما آموزش من وقتی اما خوبه، آموزشهاتون ميگم، همکاراتون به من هميشه». 
 ببردش، دستشویی بده، بهش غذا کنه، حموم رو پی سی بچه خودش درمانگر یه وقتی بدید، انجام عملا خودتون رو

 یچيز آن مسلما ببينه، خونه وسایل و محيط به نسبت رو کودک واکنش و ببينه رو بازخورد جامعه تو و ببردش بيرون
 .«ملموستره  و بهتر و بود، خواهد تردقيق ميده آموزش مادر من به که
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کند. در این خصوص یکی از های هندلينگ جنبه عملی پيدا آموزش دکنند و معتقدند که بایالبته کاردرمانگران هم گفته های مراقبان را تائيد می
 کاردرمانگران گفت:

و  ببينی، عينا باید را چيزها بعضی آد.نمی بدست صرف دادن آموزش با و آدمی بدست تجربه با که چيزیه هندلينگ» 
 «.!باشه ملموس برات و بشه تجربه برات

سازی محيط مناسب"*یکی از مفاهيم اصلی در هندلينگ مادری کودک دارای فلج مغزی، مناسب سازی بود. این طبقه دارای سه زیر طبقه 
 بود. "سازی ساختمانمناسب"و  "وضعيت هاسازی  مناسب"، "فيزیکی داخل منزل

سازی را در محيط فيزیکی داخل منزل مانند: )حمام، دستشویی، اتاق خواب و ...( تجربه کرده بودند. در  بيشتر مشارکت کنندگان، ضعف مناسب
دستشویی به کمک مادر و  سازی مناسباز  شپيیکی از کودکان فلج مغزی که تا سازی ندارند. از مناسب زیادی ها اطلاعات چندانایران خانواده

 کند:خودش را در مستقل شدنش با مناسب کردن دستشویی این گونه بيان می یخواهرانش وابسته بود تجربه
تونم از آنها استفاده کنم و این هميشه بزرگترین مشکل من بوده، ما های ایرانی برای من نامناسبه و من نمیتوالت» 
 که خریدیم دستشویی کنه. هم چنين شير می کمک شستشو به خيلی که گرفتيم ایده ایترکيه ایهتوالت از هم

 به نيازی رفتن دستشوئی برای دیگه بعد به زمان اون از کنم. باز رو شير چپم دست با تونم می من و چپه سمت شيرش
 «.کرد  کمک خواهرام و مادر به خيلی خيلی، خيلی، این و نداشتم، کمک

وضعيت مادر و  و ت مادر و کودک نسبت به همدیگريوضع خصوصا ،هاسازی وضعيت دلينگ کودکان دارای فلج مغزی در منزل، مناسبدر هن
دانند که وضعيت خودشان، کودک و ها نمیمهم است. یکی از مشکلات مراقبان کودک فلج مغزی این است که آن ،کودک نسبت به وسایل

باشد. در بازدیدی های اتخاذ شده مناسب و صحيح نمیباشد و در بيشتر موارد هم وضعيت دهندلينگ چگونه بایوسایل نسبت به همدیگر حين 
 که از داخل منزل یکی از مشارکت کنندگان داشتم مشاهده کردم: 

 می آب او به معدنی آب شيشه با مادر در حاليکه کودک را روی زمين بحالت طاقباز قرار داده بود خوردن ، آب موقع» 
 به را سرش ف.غ خوردن آب حين. نریزد اش و سينه سر روی آب که گذاشته بود اش چانه زیر هم دستمال یک و داد

و آب از گوشه دهانش جاری  پرید گلویش توی آب هم بار چند حتی و زبانش را بيرون ميآورد که برد می عقب سمت
 «.ه آب دادن به او ادامه می دادبود و مادر با اصرار و بدون توجه به ناراحتی کودک ب

بيشتر مشارکت کنندگان عنوان کردند که ساختمان محل سکونت آنها بخاطر وجود راه پله، موانع موجود در درب ورودی، عدم وجود آسانسور، 
 گوید:دران میی ساختمان و آپارتمان و ... مناسب نبوده و نياز به اصلاحات اساسی دارد. یکی از ماودکوچک بودن عرض درب ور

 توی بذارم و بيارم کالسکشو باید و نداره آسانسور و چهارمم طبقه من و سازه قدیمی کنم،می زندگی من کهجایی» 
 باور پائين، بيای هی و بالا بری هی رو طبقه چهار های پله که کنيد تصور شما خوب؛ بيارم رو ساکش برم بعد ماشين ،

 «.شم  می خسته خيلی کنيد
  از مراقبانحمایت  *

 خاطر طولانی بودن زمان مراقبت بر عهده دارد. اکثر مادران هنقش عمده ای در هندلينگ کودکان دارای فلج مغزی خصوصا بحمایت از مراقبان 
ت سایر افراد خانواده در سطح خانواده از حمایت نسبتا بالایی برخوردار هستند و حتی آنهایی هم که طلاق گرفته بودند از حمای  عنوان کردند

ها کند ميزان این حمایتبرخوردار بودند. اما زمانی که حمایت ها از سطح خانواده به سطح جامعه و سازمانها و نهادهای دولتی تسری پيدا می
 شود.تر میبسيار کم رنگ

 کند:ين بيان مییکی از مادران که از حمایت بسيار بالایی در خانواده برخوردار است تجربه خود را این چن
 دخترم به که هستش کسی شدم اذیت اگه که اینه حداقل. شم نمی اذیت زیاد نه دارم کمک شکر، رو خدا خيلی من» 

. جاریم شوهرم، خواهر. شوهرم مادر پدر شوهرم، نيست شوهرم الان دارم کمک خيلی راحته، من خيالم بابت ازین برسه
 «.شکر  رو خدا نيستم تنها من رسند می من به مادر خودم، بابام و برادرم خيلی
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 کند:های دولتی و سازمانی یکی از مادران تجربه خود را این گونه بيان میدر خصوص کمبود حمایت
نداره.  بچه این به نسبت اجتماع ایوظيفه هيچ و کنه ساپورت اونو باید خانواده اینه که معلول یک از استنباطشون اونا» 

این بچه ها رو  دونندنمی خودشون وظيفه هيچکدوم و دیگه، مردم و دولت بر نه است، خانواده عهده بر وظيفه این
 «. ماست برای دیگه مصيبت یه خودش این حمایت کنند، که

 عوامل مربوط به کودک* 
کننده هندلينگ مادری عنوان محدود ههوش( را ب و های فردی )سن، وزن، قديشتر مشارکت کنندگان سطح ناتوانی، شدت ضایعه و ویژگیب

ذهنی و شدت ضایعه کودک فلج مغزی بيشتر باشد  ،های حرکتی، کلامیکودک فلج مغزی در منزل عنوان کردند. هر چقدر سطح ناتوانی
 گوید:گردد. در این زمينه یکی از مادران که کودک او ناتوانی شدیدی دارد میهندلينگ مادری کودک فلج مغزی دشوارتر می

 تونهنمی بزنه، غلت خوب تونهنمی بشينه، تونهنمی درگيره، اندامش چهار بچه، این کوادروپلژیه، پيه،من سیبچه  "
 پوشک و خوردنش از هستش، من با کاراش تمام و بده، انجام خودش برای را خاصی کار هيچ تونه نمی و بزنه حرف

 "منه با چيزش همه و نقل و حمل و کردنش
کند و در توان به سن، وزن و قد اشاره کرد. با بالا رفتن سن کودک، وزن و قد او هم افزایش پيدا میودک فلج مغزی میهای فردی کاز ویژگی

 گوید:در این زمينه یکی از مادران می .شودتر مینتيجه هندلينگ برای مراقب سخت
 کش عضلاتش چون رخوردیمب مشکل به ما شد و وزنش هم بيشتر شد بلندتر قدش که سنش رفت بالاتر کم یه» 

 تر سخت خورده یه هم کردنش بغل مرور به اینکه تا شد جمع کم یک استخونا همين خاطر به و نشد بزرگتر و اومد
 .«شد 

 عوامل مربوط به کاردرمانگر (1
ر مشارکت کنندگان بر نقش د. بيشتنکنایفا می در هندلينگ کودک فلج مغزی اعضای تيم توانبخشی خصوصا کاردرمانگران نقش مهمی

 توسط کاردرمانگران تاکيد دارند. "کار تيمی"و  "بازدید منزل"، "آموزش هندلينگ"
از آن  یآموزش عملی هندلينگ ضعف جدی دارند و گاه ی*بيشتر مشارکت کنندگان در مصاحبه ها عنوان کردند که درمانگران در نحوه

 گوید:توانبخشی می اطلاعی ندارند. در این خصوص یکی از مدیران
بصورت عملی  )درمانگران( وقتی ما خودمان، ، هندلينگ را بلد نيستهچون کسی که داره هندلينگ را تدریس می کن» 

مرحله دوم که خانواده است باید این هندلينگ را بلد باشه،  .يم آن را آموزش دهيم آن هم به خانوادهتوانبلد نيستيم نمی
 «. ز کسی که خودش بلد نيستباید یاد بگيره از کی؟ ا

یکی از  خصوصشود. در این های لازم هندلينگ توسط کاردرمانگران به آنها داده نمیها بيان کردند که آموزشاکثر مراقبان هم در مصاحبه
 مادران گفت:
 و نگفتند چيزی هم حمومش برا خوردنش و غذا نگفتند، در مورد من به چيزی کاردرمانا هم دستشوئيش برا البته ،» 

 «.نگفتند  ی چيز هم پوشيدنش لباس برای
 در و خانواده محيط شود و بيشترین زمان هندلينگ هم درکودک در منزل و در کنار خانواده سپری می وقت دانيم بيشتر*همانطوری که می

 نيازمند خود ط کاردرمانگران دارد. این مهمبرای این کودکان نياز به کار تخصصی توس منزل محيط اصلاحات در. افتد می اتفاق منزل داخل
های خود بيان کردند که بازدید از منزل توسط درمانگران صورت توسط کاردرمانگر است. اکثر مشارکت کنندگان در مصاحبه منزل از بازدید
 گوید:گيرد. یکی از کاردرمانگران مینمی

 ارزیابی و باشه دیده و باشه رفته مغزی فلج کودک یه ونهخ به درمانگر یه که افته، می اتفاق کم خيلی روزها این» 
 «.باشه  کرده
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های مختلف ، بيشتر مشارکت کنندگان خصوصا کاردرمانگران بيان کردند که انجام کار تيمی بين پزشکان و درمانگران حيطهای *طی مصاحبه
کند ولی در ایران های هندلينگ کمک میها با آموزشبيشتر آنها به هندلينگ بهتر کودک فلج مغزی، و آشنایی هر چه توانبخشی و خانواده

 گوید:شود. یکی از مدیران توانبخشی میندرت انجام میهانجام کار تيمی ب
 و مغز متخصصين مانند پزشکی تيم با و همدیگر با توانبخشی مختلف گروههای بين تخصصی جلسات بایستی» 

بکنند ولی ما  پيدا آشنائی آموزشها اینگونه و هندلينگ اهميت به نسبت اآنه و باشه داشته وجود ارتوپدی و اعصاب
 «.کنه کاری که انجام ميده بهترین کاره کنه و فکر میمتاسفانه کار تيمی بلد نيستيم و هر کی کار خودشو می

 عوامل مربوط به جامعه (2
عنوان عوامل مربوط به هرا ب "حمایت اجتماعی  "و  "آموزش همگانی"، "سازی سيستم شهریمناسب"ها مشارکت کنندگان طی مصاحبه

 دانستند.جامعه مرتبط با هندلينگ کودکان فلج مغزی در منزل دخيل می
*مشارکت کنندگان یکی از موانع ساختاری هندلينگ مادری کودکان دارای فلج مغزی در جامعه را سيستم شهری ناکارآمد و عدم توجه به اصل 

آید، معرفی کردند. یکی از افراد دارای ناتوانی در جامعه به حساب می زکه یکی از اصول اصلی برنامه حمایت ا "1تمحيط با حداقل محدودی"
 کودکان فلج مغزی تجربه خود در این خصوص را چنين بيان نمود:

 هم واکر گها حتی و برم، تونم نمی که بينممی اینو من و سازیه، مناسب عدم خيلی معلولين برای تهران شهر سطح» 
 یه یا و کوچک خيلی چاله یه به ميرسم برم، تونم نمی جوب یه به ميرسم برم، تونمنمی پله یه به ميرسم باشم، داشته
 «.برم تونم نمی بازم کم خيلی شيب

های و خانواده های همگانی برای مردم عادی که اطلاعاتی در مورد کودکان فلج مغزی*همچنين اکثر مشارکت کنندگان معتقدند که آموزش
ه شود. یکی از مادران در این خصوص ئارا یدباندارند، حمل و جابجایی، نوع برخورد، نوع نگاه، ترحم و دلسوزی بيجا و...  یها در مورد نحوهآن

 کند:خود را این گونه بيان می یتجربه
 بغلش هم چطوری که دونستمنمی و بودم کرده بغلش من بگيره، گردن تونستنمی و بود کوچلو پسرم که زمانی» 

 بچتو نداری عرضه تو گفت گفت، بيراه و بد هم من به خيلی و کرد پياده منو تاکسی راننده و بود آویزون سرش کنم،
 گذاشت آورد صدقه خانمی یه بکنم، خرید بيرون بودم رفته پارسال یا زد، من به حرف کلی و مياری بچه چرا داری نگه

 «.برخورد  بهم خيلی من که پسرم، پای روی
 امکانات شهری برای و مدرسهدر استفاده از امکانات  اجتماعی هایحمایتهای آنها معتقدند که *از طرفی بيشتر کودکان فلج مغزی و خانواده

مند هستند. درسه گلههای اجتماعی در جامعه و محضور هر چه بيشتر آنها در جامعه ضروری است ولی اکثر مشارکت کنندگان از کمبود حمایت
 گوید:یکی از کودکان در مورد حمایت کم معلمان در مدرسه می

 چپ دست با باید من و داره، مشکل من وایسادن چون وایسم، نميتونم تخته پای من کهاین بخاطر هامعلم از خيلی» 
 تلخ خيلی من برای این و د،کردنمی محروم منو بود آموزی دانش هر حق کهاین از ميکشه، طول هم خيلی و بنویسم

 «.خيلی  بود،
 دولتی -عوامل سازمانی

عنوان موانع هرا ب "هاهای آنهای حمایت از معلولين و خانوادهعدم اجرای آئين نامه"و  "فقدان برنامه جامع مراقبتی"کثر مشارکت کنندگان ا
 کنند. دولتی معرفی می–مهم عوامل سازمانی

های آنها وجود ندارد. یکی از کاردرمانگران در جامع مراقبتی برای کودکان فلج مغزی و خانواده یمعتقدند که برنامه*همه مشارکت کنندگان 
 گوید:این خصوص می

                                                 
1 The Least restrictive environment 
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 ضایعه به ضایعه چون نداره )کودک فلج مغزی( وجود هندلينگ برای استانداردی دانيدمی هم خودتان کهطوریهمان» 
 و هایشانتوانایی و هانياز چون متفاوته، همدیگر با باشند قلو دو اگر حتی بچه به بچه یحت و متفاوته، سطح به سطح و

 هندلينگ در کار اصل بعنوان که آنچه ولی متفاوته، سطح فرهنگی ونيازهایشان متفاوته. همدیگر با هایشانناتوانایی
 «.هندلينگه که در ایران وجود نداره اصلی طرح و نقشه همان است مطرح

ولی این مصوبات  ،ها مصوب شدههای آنز طرفی اکثر مشارکت کنندگان معتقدند که قوانين حقوقی لازم برای حمایت از معلولين و خانواده*ا
شود. یکی از مادران در این ( اجرا نمیموسسات و شرکت های دولتی و عمومی ،هاوزارتخانه ها، سازمانها، شهرداریتوسط نهادهای مسئول )

 گوید:خصوص می
 چون! بشه حمایت خونه از بيرون در که نيست معلول حقوق جزء این که اینه داره وجود ما جامعه در که دیگری نکته» 
 برای را ایوظيفه یه بشه، حمایت منزل از خارج که باشه داشته وجود حق این اگه و مياره، ایوظيفه یه حقی هر

 دولت و اخلاقی وظيفه نه نيست دیگه، دولت عهده بر وظيفه این داره، حق هم اگر ميگن اونا که کنهمی ایجاد دیگری
 «.است  دولت قانونی وظيفه نه

 بحث
 "،"عوامل مربوط به مراقب " :نشان داد که موانع ساختاری هندلينگ کودک دارای فلج مغزی در منزل شامل ی پيش رومطالعه یافته های

 بودند. "دولتی -عوامل سازمانی"و  "عوامل مربوط به جامعه"، "عوامل مربوط به درمانگر"، "عوامل مربوط به کودک
های اوليه زندگی، قابليت انعطاف و های مغزی در سالبود. تحقيقات نشان داده که سلول "مداخلات بهنگام"یکی از عوامل مربوط به مراقب، 

خصوصا کودکان فلج  کودکان تکامل و رشد بهبود موجب زندگی اول سال درطول پنج هنگامب یو مداخله [21و  22]دتغيير پذیری بيشتری دار
-به مداخله بهنگام که می کند ( بيان2001) Hess. [23]جامعه دارد و هاآنی  خانواده این کودکان، مهمی برای گردد و پيامدهایمغزی می

 خانواده و مداخله بهنگام کندمی عمل زندگی دوران کامل پتانسيل به رسيدن برای فلج مغزی کودکان به کمک در مهمترین محور عنوان

مراقبانی که به موقع از خدمات توانبخشی استفاده نکرده  یتجربه سویی دیگر،. از [24]است  موثر خانواده های فعاليت کردن هدفمند در محور،
ها بود کسب نکرده است. از دلایلی که توسط مشارکت قلالی را که مد نظر آننشان داد که کودک آنها رشد حرکتی مورد نظر و است ،بودند

به عدم تشخيص به موقع و ارجاع دیر هنگام کودک فلج مغزی از سوی پزشکان برای گرفتن خدمات  توانکنندگان به آن اشاره شده می
عدم انجام تمرینات، وضعيت دهی درست و  ،ی اوليه زندگی کودکاز خدمات کاردرمانی در سالها کاردرمانی، استفاده نکردن بهينه خانواده ها

 های صحيح در منزل را نام برد.مراقبت
هندلينگ کودکشان در منزل ندارند که با نتایج  یمراقبان کودکان فلج مغزی تجربه عملی چندانی از نحوه های مطالعه حاضر نشان دادیافته

هندلينگ کودکشان آموزش عملی  یخوانی دارد. مراقبان بيان کردند که اگر در زمينه( هم1389)( و رضوی افضل 1392های جليلی )پژوهش
 ها و استفاده از تجربه کاردرمانگران و سایر مراقبان، هندلينگ بهتری را از کودکشان انجام خواهند داد. قشقاییضمن افزایش آگاهی آن ،ببينند

 برای را لازم تسلط بتوانند والدین تا گيرد قرار نظر مد نظری آموزش کنار در دبای عملی آموزش خود عنوان می کند که ی( در مطالعه1392)

 آورند. دستهب ها در منزلو مراقبت هااجرای تکنيک
سازی محيط منزل و کمبود وسایل کمکی از موانع هندلينگ کودک فلج مغزی در منزل عنوان شد. ضعف در مناسب ،حاضر یدر مطالعه

 ،کند تسهيلات بيشتری برای کودکان ناتوان فراهم نمایدحقيقات نشان داده در صورتی که محيطی که کودک فلج مغزی در آن زندگی میت
ها افزایش یافته و در مقابل وقتی که تسهيلات محدود و موانعی در سر راه مشارکت باشد، ميزان رشد سطح تکامل حرکتی و مشارکت آن

-مناسب یها با نحوه( نشان داد عدم آشنایی خانواده1393دالوند و همکاران ) ی. مطالعه[27-25]یابد کودکان کاهش میحرکتی و مشارکت این 

در  دسازی بایکند که مناسبد و توصيه میباشهای هندلينگ کودک فلج مغزی در منزل میها از چالشسازی محيط منزل، وسایل و وضعيت
 . [28]ن قرار گيرداولویت کاری کاردرمانگرا

ها نقش مهمی در هندلينگ کودک فلج مغزی در منزل دارد. تحقيقات از کودک فلج مغزی و مراقبان آن "حمایت"طور که قبلا بيان شد همان
دی از منهای ميزان رضایتو حمایت درمانگر تسهيل کننده و مادی هيجانی های حمایت نشان داده که دسترسی خانواده به منابع حمایتی،
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های محسوس مادرانی که مورد حمایت ( دریافتند1997و همکاران ) Chenچنين هم، [14, 29]برنامه هندلينگ کودک فلج مغزی در منزل هستند
ودند، با عاطفی و اطلاعاتی از طرف اعضای خانواده و کارکنان مراکز بهداشتی بوده اند در مقابل مادرانی که هيچ نوع حمایتی را دریافت نکرده ب

های استخراج شده از مطالعه، . بر اساس داده[30]کنندهای ناشی از مراقبت بيشتر مقابله کرده و از برنامه های درمانی بهتر تبعيت میاسترس
 ی پيش روالعهمط شود. نتایجها کاسته میرویم از ميزان حمایتسازمانی پيش می-های دولتیهرچه از سمت خانواده به سطح اجتماع و حمایت

توان های کودکان فلج مغزی و خانواده هایشان، می. در کشور ما از دغدغه[31 -33]با یافته های مطالعات علائی، قشقایی، ميلبراث هم خوانی دارد
بخش نامه های حمایت از  های درمانی کارآمد و عدم عينيت بخشيدن به قوانين وهای درمانی، فقدان بيمهها در تامين هزینهبه ناتوانی خانواده

 کند.های همه جانبه در سطح خانواده گرفته تا جامعه و در سطح ملی و دولتی را ایجاب میمعلولان اشاره کرد که ضرورت حمایت
هندلينگ کودک فلج مغزی از موانع  "ویژگيهای فردی"و  "شدت ضایعه"، "سطح ناتوانی"، ی حاضرمطالعه های بدست آمده ازبر اساس یافته

چقدر که ميزان ناتوانی کودک فلج مغزی از لحاظ حرکتی  معتقدند هر ی پيش رومطالعه کودک فلج مغزی در منزل بودند. مشارکت کنندگان
 سوی دیگر،تر است. از هندلينگ کودک فلج مغزی سخت ،)درشت و ظریف(، شناختی، درکی، عاطفی، هيجانی و بيماریهای همراه بيشتر باشد

هرچه ( نشان داد 1393کند. مطالعه دالوند و همکاران )گی های بيشتری روبرو میهندلينگ کودک را با پيچيد ،هر چه شدت ضایعه شدیدتر باشد
و هر چه ميزان  تر استروزمره مستقل هایکاهش می یابد و فرد در انجام فعاليت هندلينگ کاردرمانیميزان  ،وسعت و شدت ضایعه کمتر باشد

های روزمره بيشتر است و به هندلينگ بيشتری از طرف مراقب نياز دارد. در کاره نياز فرد به حمایت ،توانی و شدت ضایعه افزایش پيدا کندنا
های بدنی کودک و مادر و سطح حرکتی درشت کودک، با شدت درد ٔ  توده ٔ  که بين نمایه ( نشان داد1392گودرزی و همکاران ) یمطالعه

و  بدنی کودک فلج مغزی و مادران بيشتر شود ٔ  توده ٔ  هر چه نمایه کلتی در کل بدن مادران رابطه معنادار مثبت وجود دارد واس-عضلانی
. پژوهش فوق موید این [34] بيشتر خواهد بوداسکلتی در کل بدن مادران -های عضلانیتوانایی حرکتی درشت کودک کمتر باشد، شدت درد

-های جسمی مراقب بيشتر میهندلينگ آن توسط مراقب دشوارتر و در نتيجه آسيب ،ک بيشتر باشددو قد کو مطلب است که هر چه سن، وزن

 خوانی دارد.هم ی حاضرشود که با یافته های مطالعه
عدم ، "عملی خصوصا بصورت "ضعف در آموزش هندلينگ به خانواده"نشان داد که  ی پيش رومطالعه هایهای استحصال شده از دادهیافته

 های بازدیدبرنامه . افزودناز عوامل بازدارنده مربوط به درمانگر، در هندلينگ کودک فلج مغزی در منزل بود "فقدان کار تيمی"و  "بازدید منزل

 درگير الات،سو به گوییو پاسخ مشکلات احتمالی حل و گيریپی منظور به کارکنان تلفنی های تماس عملی،کار تيمی و منزل، آموزش از

. [35]شودمی درمانی دستورات از تبعيت و منزل در درمانی هایاجرای برنامه تقویت سبب مراجعان/کودکان درمان روند در ها خانواده کردن
برنامه  مندی والدین ازتواند بر روی رضایت( بيان کردند که بازدید کاردرمانگر از منزل کودک، عاملی است که می1392جوهری و همکاران )

مندی مادران و همکارانش در مطالعه ای تاثير یک جلسه بازدید منزل را بر سطح رضایت Mayoهندلينگ کاردرمانی در منزل تاثير بگذارد. 
ه بودند مادرانی که بازدید از منزل را دریافت کرد کودکان دچار نقص حرکتی از برنامه منزل فرزندانشان مورد سنجش قرار دادند. نتایج نشان داد

به  گوییپاسخ درمانگران در قالب حمایت کردند بيان ( والدین2004) همکاران و  Taylorمطالعه . در[36]مندی بيشتری نشان دادند رضایت
 خانگی درمان از برنامه پيروی و اجرا کننده تسهيل عوامل از نياز، صورت در تمرینات از بعضی عملی آموزش و منزل از بازدید سوالات،

های هندلينگ به کودکان و خصوصا مراقبان را در برنامه کاری خود قرار داده کاردرمانگران، آموزش شودلذا توصيه می .[37] است بوده ودکشانک
ها ه آموزشئهای عملی تاکيد بيشتری داشته باشند. هم چنين بازدید از منزل، به شناخت درمانگر از محيط زندگی کودک و اراو بر آموزش

ه درمان بر اساس نياز ئریزی بهتری در اراکند که بتواند طرحاقتصادی خانواده کمک می –نطبق با ساختار، زمينه فرهنگی و وضعيت اجتماعی م
 های کودک و خانواده داشته باشد. از طرفی کار تيمی متخصصان پزشکی و توانبخشی، کمک کننده خانواده در رسيدن به برنامه جامع مراقبتی و

 کند.های اضافی جلوگيری میکاری و صرف هزینهانمندی در هندلينگ کودکشان است که از سردرگمی، دوبارهتو
های سازی سيستم شهری، فقدان آموزش همگانی و کمبود حمایت سازماننشان داد که ضعف در مناسب ی پيش رومطالعه نتایج حاصله از

 . ه، در هندلينگ کودک فلج مغزی در منزل بوداجتماعی از عوامل بازدارنده مربوط به جامع
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( نشان داد که کودکان فلج مغزی ایرانی، برای مشارکت در اجتماع، با موانع محيطی متعددی مواجه هستند 1391نوبخت و همکاران ) یمطالعه
یکی از مهمترین موانعی که این کودکان و  و از طرفی ميزان مواجهه با ناتوانی، با افزایش ناتوانی کودک بيشتر می شود. وی عنوان می کند

اصلاح موانع  کنندمحققان پيشنهاد می. [38]صورت روزانه با آن مواجه هستند، دسترسی به سيستم حمل و نقل شهری استهها بهای آنخانواده
 کودک که محيطی که صورتی . در[28 39]محيطی موجود و فراهم نمودن تسهيلات متناسب با ناتوانی کودکان، برای مشارکت آنان ضروری است

مقابل  در و یافته افزایش کودکان این مشارکت ميزان فراهم نماید، ناتوان کودکان برای بيشتری تسهيلات کند می زندگی آن در مغزی فلج
حاضر یکی از مشکلات  یلعه. در مطا[39]یابدمی کاهش کودکان این مشارکت باشد ميزان مشارکت راه سر موانعی و محدود تسهيلات که وقتی

(، والدین طی مراقبت 1392علائی و همکاران ) یبود. در مطالعههای اجتماعی کمبود حمایت سازمانها کودکان فلج مغزی و خانواده های آن
نوادگی و اجتماعی را می از کودک دارای فلج مغزی با موقعيت های متنوع و جدیدی روبرو بودند و عدم بهره مندی کافی از حمایت های خائدا

تجربه می کردند. وی طرح نياز به حمایت شدن از سوی نيروهای متخصص و اطرافيان را انعکاسی از کم توجهی مادی و معنوی نسبت به نياز 
 کننده هئارا ختارهایسا هم خوانی دارد. تحقيقات نشان داده ی پيش روهای والدین مراقبت کننده عنوان می کند. نتایج این مطالعات با مطالعه

 و مغزی فلج به مبتلا کودکان روانی و جسمی لازم، سلامت هایحمایت هئارا طریق از توانندمی محور خانواده با رویکرد سلامت، خدمات
از سختی  توان می خانواده از هيجانی و عاطفی هایحمایت با و کنند فراهم هاآن برای را رضایت بيشتری و دهند ارتقا هایشان را خانواده

 .[41و 40]آنها کاست بر وارده بار مراقبت و
های های حمایت از معلولين و خانوادهنامهعدم اجرای آیين"و  "فقدان برنامه جامع مراقبتی"یافته های مشتق شده از این مطالعه نشان داد که 

تاکنون در ایران، ساختار مدیریتی مشخص و مدونی از . منزل بود دولتی بازدارنده هندلينگ کودک دارای فلج مغزی در-از عوامل سازمانی "آنها
طرف وزارت بهداشت و سازمان نظام پزشکی برای کودکان فلج مغزی تعریف نشده است. هنوز پروتکل خاصی در کلينيک ها و مراکز درمانی 

های حمایتی مختلفی که با کودکان ن، مدیران و سيستمبرای مراقبت از کودک فلج مغزی وجود ندارد و هماهنگی معينی بين درمانگران، پزشکا
ه خدمات به والدین راه موثری برای حمایت از بهزیستی و تکامل کودک مبتلا و ئبا توجه به این که اراشود. دیده نمی ،فلج مغزی کار می کنند

ها، کاهش فشارها و ی عمليات هماهنگ جهت رفع نيازنيز راهی برای حفظ و ارتقای سلامت والدین است، اقدام به برنامه ریزی جامع و اجرا
چون وجود نظام دیوان هممحدودیت هایی  های مختلف نشان داده. مطالعات مراقبتی در کشور[42]های وارد شده بر والدین اهميت داردسختی

دین و حقوق کودک مبتلا به فلج مغزی، خدمات، حقوق وال یسالاری شدید در دستيابی به حقوق مالی، ضعف دسترسی به اطلاعات درباره
در کشور ما با وجود این که درصد قابل توجهی از  .[43]ها، یافته مشترک بين کشورهای متفاوت بوده استتفاوت بين قوانين موجود و واقعيت

یق اجرای آیين نامه ها و بخشنامه یکی از دغدغه ها عينيت بخشيدن به حمایت معلولان از طر ،دهندجمعيت جامعه را افراد معلول تشکيل می
های لازم را برای تامين حقوق معلولان، فراهم و باشد. در این قانون، دولت موظف است زمينههای مصوب قانون جامع حقوق معلولان می

نهادهای عمومی و انقلابی های دولتی، ها، سازمانها، موسسات، شرکتوزارتخانه یها به عمل آورد. هم چنين کليههای لازم را از آنحمایت
ها و اماکن عمومی و معابر و وسایل خدماتی به نحوی عمل نمایند که امکان دسترسی و بهره مندی موظفند در طراحی، توليد و احداث ساختمان

نامه ها و قوانين در این خصوص ، نه تنها بخشی پيش رومطالعه هایبر اساس یافته .[44]ها برای معلولان همچون افراد عادی فراهم گردداز آن
گيرند که اهتمام تمامی مسئولان و مدیران برای گردد بلکه در برخی مواقع مورد بی مهری مسئولين و دست اندرکاران هم قرار میاجرا نمی

 های مصوب قانون جامع معلولان ضرورت دارد.نامهاجرایی کردن آیين نامه ها و بخش

 نتیجه گیری
، موانع پيش رو پژوهش براساسعوامل ساختاری هندلينگ مادری کودک فلج مغزی در منزل شناسایی شدند.  حاضر تحقيق ر، دربرای اولين با

دولتی  -عوامل مربوط به مراقب، کودک، درمانگر، جامعه و عوامل سازمانی :ساختاری هندلينگ مادری کودک دارای فلج مغزی در منزل، شامل
رسد انجام مداخلات بهنگام، استفاده نظر میه. بهای فراوانی را برای هندلينگ مادری کودک فلج مغزی در منزل فراهم می کردبودند که چالش

ها و هر چه بيشتر از آموزشهای عملی هندلينگ، مناسب سازی و استفاده از وسایل کمکی، حمایت از کودکان دارای فلج مغزی و مراقبان آن
اساس برنامه جامع مراقبتی می تواند تا حدودی به رفع موانع ساختاری هندلينگ مادری کودک دارای فلج مغزی کمک کند.  انجام کار تيمی بر
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های مراقبان گذاران توانبخشی برای درک نيازها، رفع موانع و دغدغهتواند دید وسيعی به درمانگران، مدیران و سياستمی پيش رو پژوهش نتایج
 ریزی مدون در خصوص هندلينگ مادری کودک فلج مغزی در منزل، بدهدغزی جهت برنامهو کودکان فلج م

 که تجربيات ارزشمند خود را صادقانه در اختيار قرار دادند، کمال تشـکر و سپاسگزاری را داریم. پيش رو پژوهش مشارکت کنندگان در یاز کليه
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