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Abstract  

Down syndrome is one of the most common chromosomal disorders, 
and the birth of a child with this syndrome can greatly impact the 
psychological state of parents and other family members. The purpose 
of this research was to study the factors that affect the quality of life in 
families of children with Down syndrome, based on the lived 
experiences of both families and professionals in this area. The research 
method used was qualitative, and the study included 14 families and 15 
professionals who shared their experiences through semi-structured 
interviews. Families were selected from the special education system, 
while professionals were selected via snowball sampling until 
saturation was reached. Data were coded in three stages (open, axial, 
and selective coding) and analyzed. The open codes consisted of 24 
concepts, while axial codes included supports received, acceptance, 
coping skills, child performance (function), worry, and future security. 
The lived experiences of families and professionals showed that 
receiving support, accepting the child by families and community, 
family coping skills, child performance, and future security are all 
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important factors for the quality of life in families of children with 
Down syndrome.Keywords: Quality of life, Family, Down syndrome, 
Lived experience 
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عوامل موثر بر کیفیت زندگی خانواده کودکان با نشانگان داون: 
 انها و متخصصمطالعه پدیدارشناسی از تجربه زیسته خانواده

 

  چکیده

تولد کودکی با این نشانگان وضعیت ذهنی و  .باشدنشانگان داون از رایج ترین اختلال های کروموزومی می
دهد. هدف از پژوهش حاضر روانی والدین و سایر اعضای خانواده را به طور چشمگیری تحت تاثیر قرار می

ها و موثر بر کیفیت زندگی خانواده کودکان با نشانگان داون با توجه به تجربه زیسته خانواده بررسی عوامل
متخصصان این حیطه بود. پژوهش به  شیوه کیفی و به صورت پدیدار شناسی انجام گرفت.  شرکت کنندگان 

خود را  ارب زیستهی نیمه ساختار یافته تجمتخصص بودند که از طریق مصاحبه 41خانواده و  41در پژوهش 
شد و این سه مرحله شامل کدگذاری باز، محوری و انتخابی ها طی سه مرحله کدگذاری دادهبیان کردند. 

های های دریافتی، پذیرش، مهارتمفهوم و کدهای محوری متشکل از: حمایت 41کدهای باز شامل  .دبو
متخصصان   ها وامنیت آینده بود. تجارب زیسته خانوادهای، عملکرد فرزند با نشانگان داون، نگرانی و مقابله
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-ها، پذیرش کودک با نشانگان داون توسط خانواده و اجتماع، مهارتهای دریافتی خانوادهنشان داد حمایت

ای خانواده، عملکرد فرزند با نشانگان داون و اطمینان از آینده فرزند عواملی مهم برای کیفیت های مقابله
 روند.ده به شمار میزندگی خانوا

  کیفیت زندگی، خانواده، نشانگان داون، تجربه زیسته.: هاکلیدواژه



 

 مقدمه 

شامل سلامت، تحصیلات، خانه، درآمد،  که کیفیت زندگی مفهومی است عینی و ذهنی
و  باشد )تریپانتیها میها و باورها، و رضایت از اینفراغت، فرهنگ، امنیت، ارزش

ها و وضع (. امروزه با توجه به تغییر نگرش4244 ،4و همکاران ؛ مارتینز4244 ،4همکاران
کنند و اهمیت خانواده دو چندان شده های خود زندگی میتوان با خانوادهقوانین افراد کم

 (. مفهوم کیفیت زندگی خانواده به شرایط اجتماعی، اقتصادی و ارتباطی4242، 3است )برون

باشد. با مشخص شدن نقص در فرزند متولد شده والدین دچار میاعضای خانواده مرتبط 
ای مبهم و واکنشگردند و پس از آن احساس گناه، ترس از آیندهشوک، ناباوری و انکار می

(. نیازهای 4242، 1؛ مولکای و ساویج4242، 1گیرد )زاپلاها را فرا میهای اطرافیان وجود آن
های ها را با چالشتوانی تفاوت دارد و همین مساله خانوادهاین کودکان با توجه به نوع کم

 (. 4223، 2کند )شوارتزعملی و عاطفی مختلفی روبرو می

های کروموزومی است که مبتلایان به آن در سرتاسر دنیا نشانگان داون از جمله اختلال
، 7اکداهلند )بیش از آنکه شبیه خواهران و برادران خود باشند ظاهری مشابه به یکدیگر دار

که همراه  (4322باشد )افروز، های کروموزمی مادرزادی میترین اختلالاز متداول ،(4242
(. افراد با نشانگان 4222 2،و همکاران )اسچیو است  توانی ذهنیباشرایط بالینی و طیفی از کم

. ازدواج کنند و ..ها هستند، ممکن است گیرند، محبوب خانوادهکنند، یاد میداون رشد می
( پس واقعیت در رابطه با افراد با نشانگان داون چیزی فراتر 4242، 2؛ کاپوسی4322)افروز، 

از یک کروموزم اضافی است. تولد کودکی با نشانگان داون وضعیت ذهنی و روانی والدین 
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 و (4322دهد )افروز، و سایر اعضای خانواده را به طور چشمگیری تحت تاثیر قرار می
نا به ی آن بها تفاوت دارد و نتیجهشوند که با انتظارات آنها با وضعیتی مواجه میخانواده

(. نگهداری 4242تواند پذیرش یا نادیده گرفتن فرزند باشد )کاپوسی، عوامل مختلف می
نکا و روچنین فرزندی بر کیفیت روابط و کیفیت زندگی خانواده اثر معناداری دارد )

، شناختی، جسمی(. کودک یا نوجوان با نشانگان داون اثرات عاطفی، روان4242، 4همکاران
ای از غم، اندوه و ها تجربهی خانوادهاجتماعی و اقتصادی برای خانواده به همراه دارد و همه

(. در 4322، و همکاران نژاد، کرمی4247 ،4و همکاران اند )اولیویراناامیدی را تجربه کرده
ای ضعیف و رضایت از زندگی پایین نیز در خانواده کودکان های مقابلهتکنار ناامیدی مهار

(. از طرف دیگر قرار گرفتن 4244 ،3و همکاران گردد ) کروگربا نشانگان داون مشاهده می
ا را ههای اجتماعی بهزیستی آنها و شبکههای کودکان با نشانگان داون در گروهخانواده

ها از تاثیر حمایت اجتماعی ادراک (. نتایج پژوهش4242 ،1دهد )رول و باورافزایش می
اقتصادی بر کیفیت زندگی خانواده افراد با  -شده، کارکرد فرزند، و وضعیت اجتماعی

ها رضایت (. همچنین پژوهش4242  ،1و همکاران نشانگان داون حکایت دارد )رزند
 14( نشان داد 4244، 2هش )آجوناند. مثلا پژوهای مختلف بررسی کردهها را از جنبهخانواده

درصد از مراقبان افزایش پذیرش، تعهد به خانواده و لذت و دوست داشتن را تجربه و گزارش 
های پزشکی های بهداشتی و درآمد کم و هزینهها از مراقبتدرصد از آن 11اند، کرده

، سرسختی هاخانوادهرسد عوامل اثر گذار بر فرایند مثبت و انطباق ناراضی بودند. به نظر می
، 7و همکاران )کاپلس باشدهای زندگی میو مهارت خانواده، وجود روابط خانوادگی

هایی که در کودکان با نشانگان داون وجود دارد (. بیماری4322 و همکاران، ؛ بابایی4242
خستگی  گذارد که پیامد آنبه طرق مختلفی بر کیفیت زندگی و سلامت خانواده تاثیر می

؛ 4242، 2و همکاران ؛ موریرا4221، 2باشد )لیم و زیراکط، افسردگی و فشار روانی میمفر
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7. Caples et al 

8. Lim, J., & Zebrack, B. 
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ی های عینی و ذهنی مختلف(. این خستگی و فرسودگی که جنبه4244، 4و همکاران اسکوتکو
های جسمی و کاستی شناختی هستند که از نظر والدین اهمیت زیادی ی ویژگیدارد نتیجه

(. در مواردی نیز والدین از وقایع پیش آمده به عنوان 4243،  4 و همکاران دارند )مارون
بت به ها نسها و رشد شخصی آنکنند که منجر به تغییر دیدگاهای با ارزش یاد میتجربه

(. والدین 4244، و همکاران ، اسکوتکو4242زندگی شده است )موریرا و همکاران، 
-تخود را تاثیر گذاری بر سایر والدین، دسکودکان با نشانگان داون مهمترین تجارب مثبت 

اورد کودک و پذیرش و ارتباط اجتماعی بیان کردند و در رابطه با تجارب منفی به عواملی 
-یتهای تخصصی وحمااز قبیل تجارب پزشکی، فقدان پذیرش، ارتباط اجتماعی، حمایت

 ؛ هیلمن4242، 3ارانو همک های دولتی اشاره کردند )فارکاسهای ارائه شده از سوی سازمان
(. با توجه به این که کمبودهای شناختی 4222، 1؛ سیکلوس و کرنز4243،  1و همکاران

تدا دهد، والدین از همان ابهای تشخیصی خود را نشان نمینشانگان داون در بدو تولد یا تست
(. بخشی از این احساس 4242کنند )کاپوسی و همکاران، احساس غمگینی و ناراحتی می

ی اطلاع والدین از تشخیص نشانگان داون و کیفیت ارتباط بین مگینی در نتیجه نحوهغ
(. همچنین نگرانی 4247، 2و همکاران  باشد )هویراکوچامتخصصان بهداشتی و والدین می

عمده والدین کودکان با نشانگان داون افزایش آگاهی و تعاملات اجتماعی در مورد نشانگان 
(. با 4242، 7باشد )رحیمی و خذیرهای بهداشتی میها و مراقبتتداون در جامعه و حمای

د و در باشتوجه به این که کیفیت زندگی مفهومی است که دارای ابعاد عینی و ذهنی می
رفته های کمی صورت گی کیفیت زندگی خانواده کودکان با نشانگان داون پژوهشزمینه

ها متفاوت گزارش شده است، پژوهش وهشو عوامل موثر بر آن نیز در همین تعداد کم پژ
شانگان ی خانواده کودکان با نها و متخصصان در حیطهحاضر به بررسی تجربه زیسته خانواده

 داون در رابطه با عوامل موثر بر کیفیت زندگی خانواده کودکان با نشانگان داون پرداخت.
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 روش

ن انجام شده است. در ای توصیفی شناسیاین پژوهش به صورت کیفی و به روش پدیدار
 روش هدف پژوهشگر درک معنی تجربه به همان صورتی است که فرد تجربه کرده است. 

ی نشانگان داون و والدین شناسی در حیطهی مورد مطالعه متخصصان روانجامعه
متخصص  41خانواده و  41کننده در پژوهش کودکان با نشانگان داون بودند. افراد شرکت

ها از طریق مدارس و متخصصان به صورت گلوله برفی از طریق سایر بودند. خانواده
آوری ی خانواده افراد با نشانگان داون معرفی شدند. جهت جمعمتخصصان در حیطه

دقیقه بود( استفاده  11ها حدود اطلاعات از مصاحبه نیمه ساختاریافته )زمان متوسط مصاحبه
شرکت در پژوهش کاملا ازاد بوده و محرمانه بودن گفت و گردید. شرکت کنندگان برای 

ها مورد تاکید قرار گرفت. پس از فراهم کردن جو مناسب در مورد یادداشت گو برای آن
برداری و ضبط صدا از ایشان سوال پرسیده شد و در صورت موافقت صداها ضبط گردید و 

خت. همزمان با انجام مصاحبه در غیر این صورت مصاحبه کننده به یادداشت برداری پردا
یری گشد. و تا رسیدن به اشباع نمونههای مشترک مشخص میها بررسی و گزارهمتن آن

ی کنندگان و شرایط ویژه بهداشتی دسترسی به شرکتادامه پیدا کرد. با توجه به نحوه
، نندگانکها به صورت حضوری و برخی دیگر متناسب با شرایط شرکتتعدادی از مصاحبه

ها مصاحبه 4کیودابه صورت تلفنی صورت پذیرفت. سپس با استفاده از نرم افزار مکس
وش ها از رها استخراج شدند. پس از پایان رسیدن مصاحبهکدگذاری و مفاهیم مشترک آن

ا و ههای والدین و متخصصان، استخراج واژهای کلایزی: خواندن تمام توصیفهفت مرحله
مفهوم جهت جملات مهم استخراج شده )فرموله کردن معانی(، مشخص جملات مهم، ارائه 

، 4و همکاران وها )مورها، تلفیق نتایج، توصیف جامع و قابلیت اعتماد نهایی یافتهکردن مقوله
لفنی تماس ت از طریقپس از کدگذاری ها ( استفاده گردید. جهت بررسی درستی داده4241

ای هها در رابطه با برداشت پژوهشگران از صحبتنظر آن با مشارکت کنندگان و دریافت
در این پژوهش از کدگذاری باز، محوری و انتخابی  ها صورت پذیرفت.ها در مصاحبهآن

ها چندبار خوانده و جملات اصلی استخراج  و در کدگذاری باز، متن مصاحبهاستفاده شد. 
شوند. در کدگذاری محوری، طبقات به طبقات فرعی خود ربط به صورت کدهایی ثبت می

                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                      

1. MAXQDA 
2. Morrow et al. 



 

ذاری های اولیه کدگتری ارائه شود. همچنین دستهتر و کاملهای دقیقشوند تا بیینداده می
هایی که شباهت داشتند در یک محور مشترک قرار گرفتند. در باز، با هم مقایسه و آن

ه ها است. درمورد انتخاب مقولیش مقولهسازی و پالاکدگذاری انتخابی فرآیند یکپارچه
    شوند.شود و مقولات بر مقولات اصلی ربط داده میگیری میاصلی تصمیم

 هایافته
سال   22/32با میانگین  21تا   44سن اعضای خانواده شرکت کننده در پژوهش حاضر بین 

نفر  7اری متخصصان )سال بود. همچنین میانگین تجربه ک 24/44و میانگین سن فرزندان 
نفر کارشناسی ارشد( در رابطه با خانواده افراد با نشانگان داون  2دارای تحصیلات دکتری و 

 سال بود.  41حدود 

( استفاده شد که 4227) 4از روش کراسولاطلاعات  برای کدگذاری در پژوهش حاضر
. 1. واحدهای معنی )تم( 3های معنادار و مهم . گزاره4. اپوخه 4شامل مراحل زیر است: 

به منظور بررسی قابلیت اعتماد پژوهش چهار توصیفات ساختاری. . 1توصیفات متنی و 
برای رعایت  .در نظر گرفته شد 1و تأییدپذیری 1، قابلیت اعتماد3، انتقال پذیری4ویژگی اعتبار

ای ت اجتماعی اقتصادی، سن اعضها، از روش تنوع شرکت کنندگان از نظر وضعیاعتبار داده
خانواده و شغل والدین استفاده شد. همچنین ارزیابی و کنترل تفسیر داده ها توسط شرکت 
کنندگان و گفتگوی غیررسمی انجام شد. روند کار بدین صورت بود که در طول مطالعه 

رد  ای دییو مورد تأ شدیکنندگان ارائه م به شرکت آمد،یم به دست یامقوله ریز کهیهنگام
فر از ن یکها توسط مصاحبه ،یریپذانتقال تیقابل یبررس ی. براگرفتیم آنها قرار
بط و ض قیها از طراعتماد داده تیقرار گرفت. قابل یکدگذار و یابیمورد ارز ن،یمتخصص

 پژوهش یمراحل اجرا قیبا ثبت دق زین یریپذ دییها انجام شد. تأاز مصاحبه یبردار ادداشتی
ی که های کلتجربه زیسته والدین و متخصصان مضموندر بررسی مراحل انجام  شد. تیرعا
ای ههای دریافتی با مضامین فرعی حمایتکد باز استخراج گردید شامل: حمایت 41از 

ای و نهادهای غیر رسمی در قالب های محلهخانوادگی در قالب مسئولیت پذیری، حمایت

                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                      

1 . Creswell 
2 . credibility 
3 . transferability 
4 . dependability 
5 . confirmability 
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ی و آموزش، حمایت مالی و حمایت های رسمی در قالب نهادهای رسمی همدلی، الگو بردار
ها و مراکز مشاوره. پذیرش با های حمایتی خدماتی مانند بیمارستانمانند مدرسه، سازمان

ای با مضامین فرعی سرسختی های مقابلهمضامین فرعی شرایط فردی و اجتماعی. مهارت
، باورهای مذهبی و تغییر باور و نگرش. های زندگیآوری، مهارتروان شناختی، تاب

-یتهای خودیاری، پیشرفت تحصیلی و فعالعملکرد فرزند با نشانگان داون با مضامین مهارت

های شغلی و اقتصادی.  نگرانی و امنیت آینده با مضامین فرعی بدبینی و ازدواج خواهران و 
 (4برادران بود. جدول )

 

عوامل 
 علی

 ها و متخصصانی خانوادهاصلی و فرعی تجربه زیستههای مقوله .1جدول  

طبقات 
 اصلی

 مثال زیر طبقات

 هاحمایت

های خانوادگی )مسئولیت پذیری، حمایت  
 روابط اعضا(                      

                      
   
 
های محله ای و نهادهای غیر رسمی حمایت 

 )روابط خانوادگی، همدلی، الگوبرداری،
 آموزش، حمایت مالی(

های دولتی و سازمانی ) کلان و قانونی، حمایت
های حمایتی، مدرسه و خدماتی مانند ، سازمان

 ها و مراکز مشاوره(بیمارستان

گرفتم،  دوش به خودم کارا یهمه که اینه منم کار بدی
 خرید 

 
 
 
 

 با همه تفریحی اردوهای و تجمع هستن هم مثه همه اونجا
 میزنن. حرف کننمی صحبت میشینن میان خانواده

 
 اونارو باید مجلس تو گذارهقانون اون گذاره سیاست اون

 ... متفاوتن هاخانواده این که کنیم متوجه
 شرایط فردی پذیرش

 
 شرایط اجتماعی

 کنار باهاش نتونستم هنوز خورم.می اعصاب قرص روز هر
 کنم قبول نتونستم هنوز بیام

 این اگه میگه میاد عادیش بچه با که مامانه میکنه قبول مربیه
 خرابه کجا تا جامعه دید ببین نمیاد من بچه فردا دیگه بیاد

-مهارت

های 
 ایمقابله

 شناختیسرسختی روان
 

 تاب آوری
 

 های زندگیمهارت
 

نفر هم اینو  4رفتم شهرداری خودم خوشحال میشدم که می
 بگیرن خیلیه پوسترهایی تو شهر چاپ شدیاد 

کنید که بچه ما چقدر خاص هست چرا اینطوری نگاه نمی
 کننکه بقیه  نگاش می



 

 

 

های دریافتی یکی از عوامل ها و متخصصان حمایتاساس تجربه خانوادهبر ها: حمایت

های کودکان با نشانگان داون بود. این مضمون مهم تاثیرگذار بر کیفیت زندگی خانواده

شامل سه سطح با نه مضمون فرعی  بود. مثلا در سطح حمایت های دریافتی خانوادگی  

تخصصان بیان کردند که در رابطه با رفع ها و ممضمون فرعی مسئولیت پذیری خانواده

ی اعضای خانواده مشارکت کافی ندارند، تنها دو خانواده نیازهای فرزند با نشانگان داون همه

سایر اعضا در این زمینه همکاری دارند و بیشتر مواقع تنها مادر است که به امور فرزند 

 خودم کارا یهمه که اینه منم کار بدی"اینطور بیان کرد:   2کند. مثلا خانواده رسیدگی می

 باورهای مذهبی
 

 تغییر باور و نگرش

 در رو بالایی اضطراب و فشار روانی میزان مادرها عموما
 مدیریت فشار روانی دارن، مدیریت داون نگهداری
  افسردگی

 دارن یمذهب بعضیا دارن که افکاری و باورهاشون اون بیشتر
 گرفته نظر در حکمتی یه خدا
 ینا شدم ترقوی خیلی شد عوض زندگی به نسبت دیدم
 شد باعث دردا

عملکرد 
فرزند با 

نشانگان 
 داون

 های خودیاریمهارت
 پیشرفت تحصیلی

 
 
 

 فعالیت شغلی و اقتصادی

 نعمتیه یه بیاد بره خودش دسشوییش فقط شکر خدا
ولی درک مطلب خیلی بالایی داره داستان و اینا دوس می

کنه خونی درکی نداره نمینداره از اول تا اخر قصه که می
بعد که براش توضیح دادی خودش برات همونا رو توضیح 

 ده.می
 هم رو ولشپ میفروشه میکنه بندی بسته گرفتم براش کیسه
 ونهپ مثلا باشه اینجا که چیزایی خودش حساب به میزنم
 زردآلو برگ

 نگرانی و
امنیت 

 آینده

 بدبینی
 ازدواج خواهران وبرادران

  دارهمی نگهشون کی بمیریم ما
پدره هرکی که میاد میگه اول برو یه آزمایش ژنتیک بده دو 

ونی با تسه نفرشون رفتن گفتن برو بابا... دخترش میگه می
بابام صحبت کنی حداقل یارو دو جلسه بیاد بعد بفرستش 

 آزمایش ژ
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 چه قلبش بپرسین پسرمون من شوهر از حالا حتی تا گرفته خونه خرید از مثلا گرفتم دوش به

ادر . این م"خودشه کار تو سرش بدونه، خوادنمی یعنی اصلا دونهنمی شوهرم داره مشکلی

واند به کرده است تا بهتر بتبیان کرد که معلم بوده اما پس از تولد فرزندش شغل خود را رها 

و یا در ارتباط با مضمون فرعی روابط   امور روزمره فرزند با نشانگان داونش رسیدگی کند.

بعضی وقتا حضور یه بچه سندرم داون روابط والدین ": اینگونه بیان کردند 44اعضا متخصص 

فرصت  ر و پدرکنه وقت بذاره کلاس ببره، پزشک ببره مادهای دیگه کمتر میرو با بچه

و  کنن نادیده گرفته شدنکافی برای رسیدن به سایر فرزندان رو ندارن و اونا احساس می

  "در رابطه با روابط بین زن و مرد بیان کردند:  7. یا متخصص "رابطه بینشون مختل میشه 

لد کودک پس از تو که گفتن میده، بعضیا قرار شعاع تحت هم رو زوجین جنسی روابط حتی

  ."نداشتن جنسی رابطه یکساله و ماهه 2 هایداون دوره

یر های غهای غیر رسمی که شامل روابط خانوادگی، همسایگی و کانوندر سطح حمایت

 های خوب ورسمی بود تجارب حکایت از کاهش روابط با خویشاوندان و دریافت حمایت

رعی روابط خویشاوندی تجارب ها و نهادهای والدینی بود. مثلا در مضمون فسازنده از کانون

ر شده تها به شکلی متقابل محدودها با اعضای فامیل و همسایهنشان داد که ارتباط خانواده

-خانواده شوند یا اینکهاست به این صورت که سایرین ارتباط خود را قطع کرده یا مانع آن می

 وقتی که دارم مادرایی "بیان کردند:  2متخصص  اند. مثلاها خودشان این تصمیم را گرفته

 همونیم کنه بازی من بچه با اشبچه ذارهنمی خاله عمه، که میشه جمع چشمش تو اشک میان

 شوندعوت مهمانی که داشتیم حتی دهنش اینطوریه، طرد میشه، چرا هم هابچه طرف از میریم

تخصص مها و مضمون فرعی همدلی یا در رابطه با کانون ."نیارین رو تون بچه گفتن کردن

 جمعت هستن هم مثه  داون همه کانون توی"ها بیان کردند: ضمن بیان شرایط و جو کانون41

 وحیهر کلی میزنن حرف کننمی صحبت میشینن میان خانواده با همه تفریحی اردوهای و

.  در مورد "باشه هاکانون این از دوتا یکی باید استان و شهر هر توی میشه عوض شون



 

-های مالی و فراهم کردن برخی فعالیتتوانند از نظر حمایتها تجارب نشان داد که میکانون

انجمن  "در این زمینه اینگونه بیان کردند:  3مثلا متخصص . های آموزشی نیز موثر باشند

 نقاشی، کلاس ورزشی، استخر و اینا کلاس اومده که داون هایسندرم برای کردن درست

 صورت به باشن هم کنار اگه "بیان کردند:  1یا متخصص  "داون هایبچه مخصوص میذاره

 این بینیم،می بیشتر بودن محور خانواده توی ما که هایینگاه میشه حل گونه روایت و تجربه

 2. یا خانواده "کننمی کمک اون حل در همه میشه پررنگ میاد مشکله اون محور خانواده

 که وناییا بگیرن باید دارو که اونایی کننمی مامانا کمک خیلی اقتصادی "بیان کردند: 

  ".شده بهتر خیلی اومده موسسه تا هستن هابچه فکر به همه دارن مشکل غذایی

های حمایتی و گذاری، سازمانهای رسمی تجارب اشاره به قانوندر مورد حمایت

 جهمتو اونارو باید مجلس تو گذاره قانون اون "بیان کردند:  1خدماتی داشتند. مثلا متخصص 

لساتی میاره، ج رو شرایطی میکنه درگیر رو خانواده متفاوتن، بچه هاخانواده این که کنیم

 های مالی متخصصیا در مورد حمایت  ."کرد بیان رو داستان این ضرورت گذاشته بشه و

 عمومی خدمات سری یه بشه کم کاریشون تایم هستند شاغل والدین اگر  "بیان کردند:  44

. ..و تفریحی ،هواپیما بلیط مثلا دیگه کشورهای مثه بشه رایگان باید افراد این برای رفاهی و

 اصلا بهزیستی سازمان "گفت :  4های سازمان بهزیستی متخصص . در رابطه با حمایت" .

 کارش قیقاد نبینی، این بجز چیزی تو که کنهمی اتوابسته پول به جوری یه میاره بار گدا

 رسهمد بینهمی خودش از بعد که مامنی تنها خانواده "بیان کردند که:  41متخصص . "همینه

 گن، عواملمی مدرسه به رو دردا و حرفا ترینخصوصی هست مدرسه گاهشونهست، پناه

که بین  نکته جالب  ."باشن داشته معلم با باید هم لازم باشن، ارتباط روز به باید هم مدرسه

ها خیلی برجسته بود عدم تناسب محتوای دروس با نیاز دانش آموزان متخصصان و خانواده

 ریمی وقتی ولی گذاشتن برنامه خودشون مدرسه الان "گفتند:  2ها بود. خانواده و خانواده
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 چی فهممنمی مهست لیسانس که منم بخونه عبدالباسط بدن اول ایه مثلا قران وسط این میبینی

  ."خورهنمی من یبچه کار درد به خونهمی داره چی

ی نشانگان داون نیز از موارد مورد وجود مراکز درمانی تخصصی و افراد توانمند در حیطه

 رمانید خدماتی مرکز یه راحتی به میتونیم ما "بیان کردند:  4اشاره در تجارب بود. متخصص

 سی برای آنژیو، برای پزشکی، دندون برای نباشن در ها در بهبچه این ویژه بگیریم نظر در

 ن،بشناس هاروبچه این که کادری یه با طبقه 1 بیمارستان یه که نداره کاری زدن، بخیه برای تی

-می ردد دندونش که داونی سندرم بچه باشه هاخانواده این به کمک بزرگترین تونهمی این

 کنه مکاریه نکنه کنه بیهوشش بتونه ببرمش کجا میکنه اعلام عمومی عزای خانواده گیره

 تعمیم اینو عدب بگیرین نظر در شما رو دندون یه.. اشهزینه نباشه هابچه این با باشه آشنا نکنه

 میشهه من "کند: ی خود را از بیمارستان اینگونه بیان میتجربه 4خانواده یا  ".بچه کل به بده

 که نیداو سندرم هر بچه بیمارستانا بگم به برم میخوامدارم،  صحنه این از بد خاطره خودم

 به یرمم من کنن صدا و من بگه، مادرش به بره پزشک خوادنمی میاد دنیا بیمارستان توی

 یشهم عوض دیدش کلا میذاره، اثر اشروحیه تو اولیه هایصحبت اون خیلی. میگم مادرش

 بچه این که اول همون از که نیست مشاوری اصلا یعنی "اینطور بیان کردند:  3متخصص  ."

  ."کنه حمایتشون کم یه اینارو و باشه کنارشون در خانواده این همراه میاد دنیا به

که  های کودکان با نشانگان داوندومین عامل اثرگذار بر کیفیت زندگی خانواده پذیرش:
دو مضمون فرعی ها و متخصصان مشاهده گردید پذیرش بود. پذیرش در تجارب خانواده

فردی ) درون خانواده( و اجتماعی )بیرون از خانواده( را شامل شد. اولین قدم جهت تلاش و 
ی خود را اینگونه تجربه 7باشد. خانواده: بهبود وضعیت در افراد پذیرش وضعیت موجود می

-می گریه شینممی هنوز کنم قبول نتونستم هنوز بیام کنار باهاش نتونستم هنوز  "بیان کرد:  

 ینجورا نپذیرفته نیومده، واقعا کنار هنوزه که هنوزم من شوهر "گفتند که:   2. خانواده "کنم
بیان  3تخصص م .".بکنیم تونیمنمی ما هم کاریش شکلیه این شخصیتش دیگه حالا رو چیزی
 بریم بیا میگه نه،ک بازی من بچه با نیاد که میگیره شو بچه دست میگه پارک میرن مثلا "کرد: 



 

 سیبآ بهش من بچه کنهمی فکر میکنه نگاه و من بچه داره چشمی زیر ولی سره، سر مامان
های غیر معمولی افراد در اجتماع این بیان کردند که به خاطر نگاه  41متخصص   ." میزنه

 وضع کهاین با ما گفتنمی"کنند. ها تحت فشار از برخی حقوق خود چشم پوشی میخانواده
 نگاه اروم همه اتوبوس و مترو کنیم استفاده عمومی وسایل از کنیمنمی جرات نداریم خوبی

 خدا کنیمی دارینگه خودت چرا شده اینجوری چرا کنینمی رسیدگی چرا میگن کننمی
ها توانیعدم اطلاع برخی مدیران خدمات شهری و شهرداری از کم 4خانواده . "باشه کمکت

م بخدا رییس شهرداری ما اصلا اس "و به ویژه نشانگان داون را اینگونه تجربه کرده بودند: 
سندرم داون رو نمیدونه وقتی من رفتم اسم موسسه رو گفتم گفت: سندرم داون!! چرا اسم 

 ."خارجی گذاشتی روی موسسه، داون، داون  چیه.... 

 ها مشاهده گردید بر کیفیت زندگیمصاحبهعامل دیگری که در ای: های مقابلهمهارت
به خودم  "بیان کرد:  4ای مورد استفاده بود. خانواده های مقابلهوالدین اثرگذار است مهارت

اومدم پاشدم رفتم بهزیستی کم کم آشنا شدم کتاب خریدم خوندم، اینترنت سرچ کردم، 
در رابطه با نشانگان داون تجارب خودش را  2. خانواده "چنتا مامان توی بهزیستی دیدم 

 داشتم دوس عاواق که کارایی خیلی"فرزند و چگونگی کنار آمدن با آن اینگونه بیان کردند: 
 داشتم دوس گلدوزی داشتم دوس خیاطی بگیرم یاد داشتم دوس ماشین مثلا دادم بدم انجام

 لاسک مثلا که بود هم جوری اگر. رفتم )اسم فرزند( یواسطه به رو اینا یهمه تازه کاری هر
 مگفتمی )اسم فرزند( دست دادممی رو همزن مثلا دونستمی معلمش رفتممی شیرینی
 واسطه به همین خاطر به کردممی تشویقش چقدر دونیدمی خوبه درمانیش کار برای حداقل

با توجه به میزان فشار روانی و اضطرابی که  ".شکر خدارو رسیدم چیز همه به )اسم فرزند(
 هایکنند مهارتهای مختلف تجربه میها در رابطه با نشانگان داون در موقعیتخانواده

 مادرها "معتقد است:  1کند. متخصص ها میزندگی کسب شده  کمک شایانی به خانواده
ائلی نیاز هست مس همین خاطر به دارن داون نگهداری در رو بالایی اضطراب و تنیدگی میزان

 زندگی یهامهارت و شادزیستی هایبرنامه حتی...  و افسردگی مدیریت استرس مدیریت مثه
ی که اهای مقابلههای فرعی مهارتیکی دیگر از مضمون" کنه پیدا افزایش شوناجتماعی

ا موثر هها و مصاحبه با متخصصان مشخص شد بر کیفیت زندگی خانوادهدر تجارب خانواده
اینگونه بیان کردند:  44ها بود مثلا متخصص خانواده است باورها و اعتقادات معنوی و مذهبی

 گرفته ظرن در حکمتی یه خدا دارن مذهبی بعضیا دارن که افکاری و باورهاشون اون بیشتر "
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 جدانو عذاب و گناه احساس همیشه و هست درشون افسردگی علائم ندارن باوری که اونایی
با تغییر دیدگاه  4خانواده  ." داده قرار راهشون سر اینو خدا که کردن گناهی چه که دارن

 ندگیز به نسبت دیدم "نگرد: ی دیگری به فرزند با نشانگان داون خود میخود از زاویه
 ."شد باعث دردا این شدم ترقوی خیلی شد عوض

 های خودیاری،عملکرد فرزند با نشانگان داون با مضامین مهارتعملکرد فرزند: 
ت های شغلی و اقتصادی، از عواملی است که تاثیر مهمی بر کیفیپیشرفت تحصیلی، فعالیت

 همث چیزهایی هم خونه توی که هست نیاز "بیان کردند:  1ها دارد. متخصص زندگی خانواده
های ها در رابطه با مهارتبه نگرانی 2خانواده: . "...بگیرن یاد غیره و خودیاری هایمهارت

 – 2 تا خورهمی غدا خودش الان"خودیاری و سن رسیدن به تکالیف تحولی اشاره کردند: 
ترسیدم خفه بشه ، الان حالا دیگه خودش آشپزی ذاشتم میسالگی خودم غذا دهنش می 2

 خدا "دهد به خوبی اهمییت این مساله را نشان می 44های خانواده صحبت  ."کنههم می
ود که والدین پیشرفت تحصیلی از مضامینی ب ."نعمتیه یه بیاد بره خودش دسشوییش فقط شکر

 یه تنها من "این مضمون را اینگونه بیان کرد:  2نسبت به آن خیلی حساس بودند. متخصص 
 هامهارت برای وقت . و.. و املا ریاضی مثلا پذیرفت رو بچه ضعف نقطه این دیدیم که مادررو

 دنبال مادرش. بخونه رو اول پایه باید سال 3 من بچه چرا که بپذیرن تونننمی گذاشت
. کنه حالخوش رو اشبچه بتونه که یادبگیره چیزی اشبچه بتونه که گشتمی هاییمهارت

ها و فعالیت شغلی آموزش مهارت 1متخصص  ".هست مهم العاده فوق والدین برای بالا نمره
 دیدممی من "داند و بیان کرد: های کلاسی میتر و مهمتر از فعالیتای را کاربردیو حرفه

 فروشهمی ازارب تو اونو و میبافه فرشی تابلو ادمی یه وقتی بافنمی قالی داون سندرم کودکان
 خودم چون من "بیان کردند:   2خانواده . "داره خانواده رو زیادی تاثیر این میلیون 44 ،42

 یسهک داشتن هم مهارت کلاس چون میچینه گاوزبون گل میبرمش کنممی زندگی ده توی
 کنممی کرخودش،  ف حساب به میزنم هم رو پولش میفروشه میکنه بندی بسته گرفتم براش

 . "داره مشکل اینا قلبش  چون بده انجام تونهنمی سختی کار

ا هها حاکی از نگرانی و دغدغه خانوادههای خانوادهصحبتامنیت و نگرانی آینده: 
باشد. متخصصان به خوبی از این ی این فرزندان و خواهران و برادرانشان میبرای آینده

 هابچه این آینده به نسبت هاخانواده تمام "گفتند:   4دغدغه آگاه بودند. مثلا متخصص 



 

 2ص متخص " چی؟ نباشم من که روزی که اینه شون دغدغه بزرگترین یعنی دارن اضطراب
 واهرخ دیگه،  بمیره من از قبل بچه کاش میگه مادره "ها را بیان کردند: نیز همین نگرانی

ا نگرانی در ارتباط ب ."نگرانن باز ولی میرسه این به هم حقوقش میدونه میرسنا بهش هم برادرا
مورد داشتیم پدره هرکی که میاد  "بیان کرد:   4از اینده سایر اعضای خانواده متخصص 

داون میگه اول برو یه آزمایش ژنتیک بده دو سه نفرشون رفتن خواستگاری خواهر کودک 
گفتن برو بابا... دخترش میگه با بابام صحبت کن حداقل یارو دو جلسه بیاد بعد بفرستش 
آزمایش ژنتیک، یارو یه جعبه شیرینی و گل هم به زور گرفته چطور میاد دو سه تومن هزینه 

  ."ازمایش ژنتیک کنه

 

 گیریبحث و نتیجه

ان ای، عملکرد فرزند با نشانگهای مقابلهها، پذیرش، مهارتنتایج نشان داد که عوامل حمایت
ر های کودکان با نشانگان داون اثداون، نگرانی و امنیت آینده، بر کیفیت زندگی خانواده

های دریافتی از اعضای خانواده، نهادهای رسمی و ها شامل حمایتگذار هستند. حمایت
رسمی بود. با توجه به نیازهایی که فرزند با نشانگان داون دارد نهادهای غیر ها وسازمان

آید، در نتیجه هرچه اعضای ی یک نفر بر نمیبرآورده کردن کامل نیازهای او از عهده
خانواده مشارکت بیشتری در رفع نیازها و کمک به او داشته باشند فشار روانی و خستگی 

سمی ها بر دوش یک نفر منجر به خستگی جقرار گرفتن مسئولیتشوند. کمتری را متحمل می
گردد که این وضعیت منجر به عدم براورده شدن انتظارات نقش و کاهش و روانی فرد می

( و 4244گردد. این نتیجه همسو با نتایج پژوهش کروگر و همکاران )رضایت زناشویی می
موسسات و مراکز رسمی شامل  های دریافتی از( بود. حمایت4242رحیمی و خدیر، )

ب تواند از طریق تصویها میباشد. این حمایتمی تخصصیو  های قانونی، اقتصادیحمایت
ز گان در پژوهش اها باشد. در این زمینه اکثر شرکت کنندهآن قوانین و نظارت بر اجرای

اجرا  او یبودن موقتی ، هایشانهای این افراد و خانوادهعدم وجود قوانین متناسب با ویژگی
های مالی و تسهیلات ارائه شده مند بودند. در مورد حمایتنشدن برخی از قوانین موجود گله

ن ی ارائه نامناسب آنحوه و، کنندگان از ناکافی بودنتوسط نهادهای مربوطه نیز شرکت
؛ 4242های )فارکاس و همکاران، دیدگاهی مشترک داشتند. این نتیجه همسو با پژوهش
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های ( بود. در مورد مساله حمایت4222؛ سیکلوس و کرنز، 4243من و همکاران، هیل
کنندگان معتقد بودند که با توجه به نیازهای ویژه روانی و جسمی افراد با تخصصی شرکت

نشانگان داون ایجاد مراکز تخصصی درمانی و همچنین تربیت مشاوران و روان شناسان در 
ا هله مهم و قابل توجه دیگر، رفتار کادر پزشکی با خانوادهباشد. مسااین زمینه ضروری می

ی تولد و اطلاع رسانی در مورد آن ی خوبی بخصوص از لحظهها تجربهبود که خانواده
، اند و حتی در مواردیی فرزند ناامید کردهها را از آیندهنداشتند. برخی از پزشکان خانواده
مارستان ها از بیگان داون هم آگاه نشده و مانند سایر بچهخانواده از مبتلا بودن فرزند به نشان

نژاد و ؛ کرمی4247اند، این یافته همسو با پژوهش هویراکوچا و همکاران )مرخص شده
ی دیگری که در پژوهش حاضر مشخص گردید عدم تناسب ( بود. نکته4322همکاران، 

ی با نیازهای کودکان با آموزشرسمی  های ارائه شده در مراکز محتوای کتب و آموزش
نشانگان داون بود. مطالب ارائه شده بیشتر نظری بوده و کمکی در بهبود شرایط و عملکرد 

 کند.بهتر فرد در زندگی روزمره نمی

الاتری زندگی بهای غیر رسمی والدینی کیفیتهای دریافتی از اطرافیان و گروهحمایت
ابه های مشبه همراه دارد. ارتباط با دیگر خانوادهرا برای خانواده کودکان با نشانگان داون 

ا باشد. این نتیجه همسو بهای عاطفی و همدلی میمنبعی برای یادگیری و دریافت حمایت
باشد. عامل مهم دیگر که ( می4242( و رول و باور )4322نژاد و همکاران )پژوهش کرمی

داده  ا نشانگان داون تشخیصدر پژوهش حاضر موثر بر کیفیت زندگی خانواده کودکان ب
ای را های مقابلهشود اعضا مهارتشد پذیرش بود. پذیرش در سطح خانواده باعث می

 های خود را جهت کمک به فرد با نشانگانها استفاده نمایند و در ادامه تلاشفراگیرند و از آن
ه نهایتا مایت کنند کداون انجام دهند و او را در رسیدن به بیشترین میزان ممکن از استقلال ح

اشد. پذیرش بزندگی خانواده و فرزند با نشانگان داون میی این فرایند بهبود کیفیتنتیجه
ای ههایشان در موقعیتاجتماعی باعث حضور بیشتر کودکان با نشانگان داون و خانواده

می، عموهای موجود در جامعه مانند امکانات توانند از فرصتباشد. بیشتر میاجتماعی می
 استفاده نمایند. اوقات فراغت

ا هها و متخصصان  نشان داد بر کیفیت زندگی خانوادهعامل دیگر که تجارب خانواده
شناختی متشکل از عواملی چون روان. سرسختیبود ایهای مقابلهگذار است مهارتتاثیر



 

وی دیگر تاب باشد. از سقدرت، پیوند کانون خانواده و همکاری و ثبات در خانواده می
های هایی که مهارتآوری به توانایی خانواده برای سازگار شدن اشاره دارد و خانواده

آوری بیافتگی بیشتر و در نتیجه تاهای ارتباطی بالاتری دارند، میزان سازشزندگی و مهارت
( بود که نشان داد 4242بیشتری دارند. این نتیجه همسو با پژوهش کاپلس و همکاران )

و  بینی کننده بهزیستی والدین است. پژوهش باباییشناختی مهمترین پیشختی روانسرس
ای کیفیت زندگی خانواده های مقابله( نیز نشان داد که آموزش مهارت4322همکاران )

ها و باورهای مذهبی در صورتی که دهد. ارزشکودکان با نشانگان داون را افزایش می
ند و خانواده کنگاه کنند به پذیرش فرد با نشانگان داون کمک میوالدین به طور مثبت به آن 

بیند. همچنین برخی از والدین با تولد فرزند با فرزند را به عنوان هدیه و آزمایش الهی می
نند. کنشانگان داون عقاید و باورهای خود را تغییر داده و جهان بینی متفاوتی انتخاب می

-ها از باورها و تبییندهد که خانوادهی مذهبی نشان میینهها در کشورهای دارای زمپژوهش

یگر باید کنند به عبارت دبیماری فرزند خود استفاده میتبیین های مذهبی و پزشکی برای 
-های مقابلههای مذهبی، باورهای فرهنگی و تجارب فرد در جامعه را در فرایند مهارتآموزه

-ها چگونگی تصمیمحتی سیستم ارزشی خانواده (.4244ای در نظر گرفت )دارلا و بهات، 

(. در صورتی 4242دهد )رول و باور، ها را تحت تاثیر قرار میگیری برای دریافت حمایت
ها فرزند با نشانگان داون را نشانه گناهی در گذشته ببینند این منجر به احساس که خانواده

 گردد.ها میگناه در خانواده

که تعیین کننده در کیفیت زندگی خانواده کودکان با نشانگان عامل اساسی و مهم دیگر 
های خودیاری داون است عملکرد فرزند بود. به این صورت که هرچه فرزند دارای مهارت

ا رضایتمندی های بهتری بود خانوادههای شغلی و حرفهبیشتر، پیشرفت تحصیلی و فعالیت
ا کیفیت یشتر فرزند و پیشرفت او همراه ببیشتری گزارش کردند. به عبارت دیگر استقلال ب

 ( بود. 4242زندگی بالاتر برای خانواده بود. این نتیجه همسو با پژوهش رزنده و همکاران )

-عامل دیگر اثرگذار بر کیفیت زندگی خانواده کودکان با نشانگان داون نگرانی خانواده

فرزند داون و خواهران و  ها از آینده فرزند با نشانگان داون و همچنین دغدغه ازدواج
برادرانش بود. نگرانی و دغدغه والدین از همان بدو تولد این است که بعد از مرگشان چه 

ا شود. این نتیجه همسو بپذیرد و یا سرنوشت فرزند چه میکسی مسئولیت فرزند را می
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گان با نشان( بود که  نشان داد با توجه به افزایش طول عمر افراد 4242پژوهش رول و باورز )
ها نگران هستند، به خصوص نگران سن خودشان که ممکن است قادر به داون، خانواده

های مورد نیاز فرزند نباشند. نگرانی دیگر خانواده مربوط به برآورده کردن نیازها و حمایت
ازدواج خواهران و برادران فرزند با نشانگان داون بود که یکی دیگر از  عوامل اثرگذار بر 

اشد بفیت زندگی خانواده این کودکان است. با وجود اینکه این اختلال کروموزومی میکی
اما در جامعه به دلیل عدم آگاهی افراد خواهران و برادران کودکان با نشانگان داون مورد 

ی ایجاد این های این افراد به دلیل عدم اطلاع از نحوهگیرند، حتی خانوادهاجحاف قرار می
ست های بسیاری را از دمورد سایر فرزندان خود به شدت نگران هستند و فرصتنشانگان در 

 دهند. می

کنندگان به خاطر شرایط مربوط به از محدودیت پژوهش حاضر دسترسی به شرکت
-مایتگردد دولت مردان برای ارائه حبود. با توجه به نتایج پژوهش پیشنهاد می رونابیماری ک

واند از تاین قوانین می ،ها قوانینی را وضع نمایندا و شرایط این خانوادهها متناسب با نیازه
ها روههای مالی، تسهیل تشکیل گی نشانگان داون، حمایتتربیت متخصص توانمند در حیطه

های آموزشی و کاربردی نمودن و مهارت محور های والدینی تا بهبود شرایط محیطو کانون
آموزشی  هایتوان از طریق برگزاری کارگاهاستای پذیرش مینمودن کتب درسی باشد. در ر

-ههای مقابلدر رابطه با نشانگان داون و آموزش مهارتواقعی ها و ارائه اطلاعات برای خانواده
های آموزشی های گروهی، نهادها کمک نمود. جهت پذیرش اجتماعی نیز رسانهای به آن

ها را تشریح کنند تا جامعه تبدیل به هر سطحی آنها ارج نهاده و در و اجتماعی به تفاوت
ان های کودکان با نشانگتوانی به ویژه خانوادهی افراد با کممحیطی امن و پذیرا برای همه

-رتگردد مهاشان پیشنهاد میها از امنیت آیندهداون گردد. جهت کاستن از نگرانی خانواده

و راه کارهای قانونی و قابل اعمال مانند بیمه  ها آموزش داده شودهای مورد نیاز به خانواده
 ها ارائه گردد.های مهارتی و ... برای آنعمر، پس انداز، آموزش

 تعارض منافع
 تعارض منافع ندارم کفایت می کند.

 سپاسگزاری



 

بهای خود را در اختیار ما قرار دادند ها و متخصصانی که تجارب گراناز همه ی خانواده
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