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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 
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by families and community, family coping skills, child performance, and 

future security are all important factors for the quality of life in families of 

children with Down syndrome. 

Extended Abstract 

1. Introduction 

Quality of life is a multidimensional concept that includes objective 

components such as health, education, income, security, as well as 

subjective components such as happiness, life satisfaction and meaning 

in life (Tripathi, Rai & Rompay-Bartels, 2021). The attitude towards 

individuals with disabilities has changed a lot over the years, as a result, 

families' role in supporting them has become increasingly important (Brown, 

2010). Down syndrome is a common chromosomal disorder that affects 

people all over the world. People with Down syndrome often have emotional, 

psychological, physical, social, and economic impacts on their families. 

(Eckdahl, 2018; Afrooz, 2009) There have been some studies on the quality 

of life of families of children with Down syndrome, but more research is still 

needed in this area. The present study investigated the experience of families 

and professionals with children with Down syndrome to understand what 

factors impact the quality of life of the family of children with Down 

syndrome. 

Research Question(s) 

Based on the lived experiences of families and experts, what are the 

factors affecting the quality of life of families with children with Down 

syndrome? 

2. Literature Review 

Families of children with Down syndrome also report experiencing 

despair, having weak coping skills, and feeling a low level of life 

satisfaction. (Krueger et al, 2021). Families of children with Down syndrome 

report more well-being when they are able to participate in groups and social 

networks where they can receive support and information. (Roll & Bowers , 

2019). The research results indicate the impact of perceived social support, 

child functioning, and socio-economic status on the quality of life of the 

families of those with Down syndrome (Rezende et al, 2016). Also, many 

research studies have explored the satisfaction of families in various aspects, 

including acceptance, commitment to family, and pleasure (Ajuwon, 2012), 
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dissatisfaction with health care, low income, and high medical costs (Caples 

et al, 2018; Babaei et al, 2017). This exhaustion and burnout, which has 

different objective and subject aspects, are the result of physical 

characteristics and cognitive deficiencies, which are very important 

from parents' point of view (Marron, et al , 2013). In some cases, 

parents refer to the events as a valuable experience that has positively 

impacted their lives and has helped them to develop a new perspective 

on life and on their own personal development (Moreira et al, 2016; 

Skotko et al, 2011).  According to parents of children with Down 

syndrome, the most important positive experiences involve influencing 

other parents, their child's achievements, acceptance, and social 

connection. Parents also experienced negative experiences such as 

medical challenges, lack of acceptance, lack of specialized support, and 

lack of support from government organizations (Farkas et al, 2019; 

Hillman et al, 2013; Siklos & Kerns, 2006).  

3. Methodology 

The research was qualitative and used the descriptive phenomenological 

method to study the perspective of psychologists working in the field of Down 

syndrome and of the parents of children with Down syndrome. In the study, 

14 families of children with Down syndrome and 15 experts participated (who 

were either specialists, school teachers or professors). Families of children 

with Down syndrome were recruited through schools, while experts on the 

topic were selected based on their expertise and their work in the field of 

Down syndrome and a semi-structured interview was used to collect data and 

the average time of the interviews was about 45 minutes. As the interviews 

took place, an analysis of their text was done in order to identify common 

themes and patterns. Sampling continued until saturation was reached. After 

the interviews, the researchers extracted and coded the common concepts and 

patterns by using the MAXQDA software. The researchers analyzed the 

results based on the Colizzis Method which has several steps: reading all the 

descriptions; extracting important words and sentences; providing meaning 

for the extracted important sentences; defining the categories; combining the 

results; comprehensive description and final reliability of the findings 

(Morrow et al,  2015). After coding, in order to data accuracy, the participants 

were contacted by phone and received their opinion regarding the researchers' 

perception of their conversations in the interviews. 
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4. Results  

These were the themes that were extracted from the interviews with parents 

and professionals: support, acceptance, coping skills, performance of children 

with Down syndrome, and concern for their future. 

6. Conclusion 

The results showed that the factors of support, acceptance, coping skills, 

performance of a child with Down syndrome, concern and future security have 

an effect on the quality of life of families of children with Down syndrome. 

Support included support received from family members, official institutions, 

and informal organizations and institutions. Parents of children with Down 

syndrome state that it is not possible for one person to meet the needs of a 

child with Down syndrome, and that the more family members participate in 

meeting their needs and helping them, the more  mental pressure and fatigue 

that parents experience, reduces. 

Most of the participants in the research complained about the lack of laws 

appropriate to the characteristics of these people and their families, the 

temporary nature or non-implementation of some of the existing laws. 

Regarding the financial support and facilities provided by the relevant 

institutions, the participants had a common view of their inadequacy and the 

inappropriate way of providing it.  

Regarding the issue of specialized support, the participants believed that 

considering the special mental and physical needs of people with Down 

syndrome, it is necessary to establish specialized treatment centers and also 

train counselors and psychologists in this field. Another important and 

significant issue was the behavior of the medical staff with the families, which 

the families did not have a good experience, especially from the moment of 

birth. Some medical care personnel have disappointed the families about the 

child's future. 

The support received from people around and informal parenting groups 

brings a higher quality of life for the family of children with Down syndrome. 

Communicating with other families in similar situations is a source of learning 

and emotional support. 

Acceptance, at the family level makes family members learn coping skills, use 

them and continue to make efforts to help people with Down syndrome and 

help them to reach the maximum possible level. Social acceptance, provide 

opportunity for participating in the community of families and their children. 

Families with higher life and communication skills, have a higher degree of 

adjustment and resilience.   
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If parents have a positive view on religious values and beliefs, it helps them 

accept a child with Down syndrome, and see the child as a divine gift and test. 

Also, some parents change their opinions and beliefs after giving birth to a 

child with Down syndrome and choose a different worldview. Families 

reported greater satisfaction when their child demonstrated more self-help 

skills, academic achievement and success in professional activities. One of the 

concerns expressed by parents, was the future marriage of their child with 

Down syndrome and their siblings.  
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: نخانواده کودکان با نشانگان داو یزندگ تیفیمؤثر بر کعوامل 

 انها و متخصصخانواده ستهیاز تجربه ز یدارشناسیمطالعه پد

   یخانکهدان یدیام دیمج
اه دانشگ ،ییو آموزش کودکان استثنا یشناسرشته روان یدکتر یدانشجو

 .رانیتهران، تهران، ا
  

  افروز  یغلامعل
شگاه دان ،یتیو علوم ترب یشناسدانشکده روان ،یشناسرواناستاد ممتاز گروه 

 .رانیتهران، تهران، ا
 

  زاده سوگند قاسم
شگاه دان ،یتیو علوم ترب یشناسدانشکده روان ،یشناسگروه روان اریاستاد

 .رانیتهران، تهران، ا
 

  زهرا نقش 
دانشگاه  ،یتیو علوم ترب یشناسدانشکده روان ،یشناسگروه روان اریاستاد

 .رانیتهران، تهران، ا

 چکیده
تولد کودکی با این نشانگان وضعیت ذهنی و  .باشدیمی کروموزومی هااختلال نیترجیرانشانگان داون از 

. هدف از پژوهش حاضر دهدیمقرار  ریتأثچشمگیری تحت  طوربهروانی والدین و سایر اعضای خانواده را 

و  هاانوادهخبر کیفیت زندگی خانواده کودکان با نشانگان داون با توجه به تجربه زیسته  مؤثربررسی عوامل 

در  کنندگانکتشر انجام گرفت. یدارشناسیپد صورتبهشیوه کیفی و  متخصصان این حیطه بود. پژوهش به

را بیان  دتجارب زیسته خو افتهیساختارنیمه ةمصاحبمتخصص بودند که از طریق  41خانواده و  41پژوهش 

طی سه مرحله کدگذاری شد و این سه مرحله شامل کدگذاری باز، محوری و انتخابی بود.  هادادهکردند. 

ی هامهارتی دریافتی، پذیرش، هاتیحما: مفهوم و کدهای محوری متشکل از 41کدهای باز شامل 

 متخصصان و هاخانوادهرب زیسته ی، عملکرد فرزند با نشانگان داون، نگرانی و امنیت آینده بود. تجاامقابله

، پذیرش کودک با نشانگان داون توسط خانواده و اجتماع، هاخانوادهی دریافتی هاتیحمانشان داد 
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ی خانواده، عملکرد فرزند با نشانگان داون و اطمینان از آینده فرزند عواملی مهم برای امقابلهی هامهارت

 .روندیمکیفیت زندگی خانواده به شمار 

  .ستهیخانواده، نشانگان داون، تجربه ز ،یزندگ تیفیک: هاواژهکلید
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 مقدمه

شامل سلامت، تحصیلات، خانه، درآمد،  که کیفیت زندگی مفهومی است عینی و ذهنی

، 4)تریپانتی و همکاران باشدیم هانیاو رضایت از  و باورها هاارزشفراغت، فرهنگ، امنیت، 

و وضع قوانین افراد  هانگرش(. امروزه با توجه به تغییر 4244، 4؛ مارتینز و همکاران4244

، 3شده است )برون دوچندانو اهمیت خانواده  کنندیمی خود زندگی هاخانوادهبا  توانکم

اعضای  (. مفهوم کیفیت زندگی خانواده به شرایط اجتماعی، اقتصادی و ارتباطی4242

والدین دچار شوک،  متولدشدهر فرزند . با مشخص شدن نقص دباشدیمخانواده مرتبط 

 یهاواکنشی مبهم و اندهیآاحساس گناه، ترس از  ازآنپسو  گردندیمناباوری و انکار 

(. نیازهای این 4242، 1؛ مولکای و ساویج4242، 1)زاپلا ردیگیفرامرا  هاآناطرافیان وجود 

ی عملی اهچالشرا با  هاخانواده مسئلهی تفاوت دارد و همین توانکمکودکان با توجه به نوع 

 (.4223، 2)شوارتز کندیمو عاطفی مختلفی روبرو 

ی کروموزومی است که مبتلایان به آن در سرتاسر دنیا هااختلال ازجملهنشانگان داون 

، 7بیش از آنکه شبیه خواهران و برادران خود باشند ظاهری مشابه به یکدیگر دارند )اکداهل

که همراه  (4322)افروز،  باشدیمی مادرزادی کروموزومی هااختلال نیترمتداولاز  (،4242

(. افراد با نشانگان 4222 2است )اسچیو و همکاران، ی ذهنیتوانکمبالینی و طیفی از  طیبا شرا

هستند، ممکن است ازدواج کنند و ...  هاخانواده، محبوب رندیگیم، یاد کنندیمداون رشد 

( پس واقعیت در رابطه با افراد با نشانگان داون چیزی فراتر 4242، 2؛ کاپوسی4322)افروز، 

اضافی است. تولد کودکی با نشانگان داون وضعیت ذهنی و روانی والدین  کروموزوماز یک 

و  (4322)افروز،  دهدیمقرار  ریتأثچشمگیری تحت  طوربهو سایر اعضای خانواده را 
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نا به عوامل آن بجةینتتفاوت دارد و  هاآنبا انتظارات  که شوندیمبا وضعیتی مواجه  هاخانواده

(. نگهداری چنین 4242پذیرش یا نادیده گرفتن فرزند باشد )کاپوسی،  تواندیممختلف 

، 4فرزندی بر کیفیت روابط و کیفیت زندگی خانواده اثر معناداری دارد )رونکا و همکاران

 ی، جسمی، اجتماعیشناخترواناطفی، (. کودک یا نوجوان با نشانگان داون اثرات ع4242

ی از غم، اندوه و ناامیدی را اتجربه هاهمةخانوادهو اقتصادی برای خانواده به همراه دارد و 

در کنار ناامیدی . (4322و همکاران،  نژادیکرم، 4247، 4)اولیویرا و همکاران اندکردهتجربه 

( 4124پور و گرجی، کنند )کیوانتوان تجربه میهای دارای فرزند کمکه اکثر خانواده

ی ضعیف و رضایت از زندگی پایین نیز در خانواده کودکان با نشانگان امقابلهی هامهارت

ی هاخانواده(. از طرف دیگر قرار گرفتن 4244، 3کروگر و همکاران) گرددیمداون مشاهده 

 دهدیمرا افزایش  هاآنی اجتماعی بهزیستی هاشبکهو  هاگروهکودکان با نشانگان داون در 

 د، کارکرد فرزنشدهادراکحمایت اجتماعی  ریتأثاز  هاپژوهشنتایج (. 4242، 1)رول و باور

اقتصادی بر کیفیت زندگی خانواده افراد با نشانگان داون حکایت دارد  -و وضعیت اجتماعی

ی مختلف هاجنبهرا از  هاخانوادهرضایت  هاپژوهش(. همچنین 4242 ،1)رزند و همکاران

درصد از مراقبان افزایش پذیرش،  14( نشان داد 4244، 2پژوهش )آجون مثلاً. اندکردهبررسی 

از  هاآندرصد از  11، اندکردهتعهد به خانواده و لذت و دوست داشتن را تجربه و گزارش 

عوامل  درسیمی پزشکی ناراضی بودند. به نظر هانهیهزی بهداشتی و درآمد کم و هامراقبت

و  ، سرسختی خانواده، وجود روابط خانوادگیهاخانوادهبر فرایند مثبت و انطباق  اثرگذار

(. 4322؛ بابایی و همکاران، 4242، 7)کاپلس و همکاران باشدیمی زندگی هامهارت

یی که در کودکان با نشانگان داون وجود دارد به طرق مختلفی بر کیفیت زندگی هایماریب

که پیامد آن خستگی مفرط، افسردگی و فشار روانی  گذاردیم ریتأثو سلامت خانواده 
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(. 4244، 3؛ اسکوتکو و همکاران4242، 4؛ موریرا و همکاران4221، 4)لیم و زیراک باشدیم

ی جسمی هایژگیوجةینتی عینی و ذهنی مختلفی دارد هاجنبهاین خستگی و فرسودگی که 

(. 4243 ،1والدین اهمیت زیادی دارند )مارون و همکارا ازنظرو کاستی شناختی هستند که 

نجر به که م کنندیمیاد  باارزشی اتجربه عنوانبه آمدهشیپدر مواردی نیز والدین از وقایع 

، 4242نسبت به زندگی شده است )موریرا و همکاران،  هاآنو رشد شخصی  هادگاهیدتغییر 

 تجارب مثبت خود نیترمهمن با نشانگان داون (. والدین کودکا4244اسکوتکو و همکاران، 

کودک و پذیرش و ارتباط اجتماعی بیان کردند و  دستاوردی بر سایر والدین، رگذاریتأثرا 

در رابطه با تجارب منفی به عواملی از قبیل تجارب پزشکی، فقدان پذیرش، ارتباط اجتماعی، 

ی دولتی اشاره کردند هانسازمااز سوی  شدهارائهی هاتیو حمای تخصصی هاتیحما

(. با توجه 4222، 7؛ سیکلوس و کرنز4243، 2؛ هیلمن و همکاران4242، 1)فارکاس و همکاران

د را نشان ی تشخیصی خوهاتستکمبودهای شناختی نشانگان داون در بدو تولد یا  کهنیابه 

)کاپوسی و همکاران،  کنندیم، والدین از همان ابتدا احساس غمگینی و ناراحتی دهدینم

 اطلاع والدین از تشخیص نشانگان داوننحوة جهیدرنت(. بخشی از این احساس غمگینی 4242

، 2و همکاران )هویراکوچا باشدیمو کیفیت ارتباط بین متخصصان بهداشتی و والدین 

(. همچنین نگرانی عمده والدین کودکان با نشانگان داون افزایش آگاهی و تعاملات 4247

 باشدیمی بهداشتی هامراقبتو  هاتیحماماعی در مورد نشانگان داون در جامعه و اجت

کیفیت زندگی مفهومی است که دارای ابعاد  کهنیا(. با توجه به 4242، 2)رحیمی و خذیر

کیفیت زندگی خانواده کودکان با نشانگان داون نةیدرزمو  باشدیمعینی و ذهنی 

 اهپژوهشبر آن نیز در همین تعداد کم  مؤثرمل ی کمی صورت گرفته و عواهاپژوهش

                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                      

8. Lim, J., & Zebrack, B. 

1. Moreira et al. 

2. Skotko et al. 

3. Marron et al. 

4. Farkas et al 

5. Hillman et al 

6. Siklos, S., & Kerns, K. 

7. Huiracocha et al 

8. Rahimi, T., & Khazir, Z. 
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صان و متخص هاخانوادهاست، پژوهش حاضر به بررسی تجربه زیسته  شدهگزارشمتفاوت 

انواده بر کیفیت زندگی خ مؤثرخانواده کودکان با نشانگان داون در رابطه با عوامل طةیحدر 

 کودکان با نشانگان داون پرداخت.

 روش

این روش  است. در شدهانجامی توصیفی دارشناسیپدکیفی و به روش  صورتبهاین پژوهش 

 هدف پژوهشگر درک معنی تجربه به همان صورتی است که فرد تجربه کرده است.

نشانگان داون و والدین کودکان با طةیحی در شناسروانمتخصصان  جامعةموردمطالعه

متخصص بودند.  41ده و خانوا 41در پژوهش  کنندهشرکتنشانگان داون بودند. افراد 

گلوله برفی از طریق سایر متخصصان در  صورتبهاز طریق مدارس و متخصصان  هاخانواده

ی اطلاعات از مصاحبه نیمه آورجمعخانواده افراد با نشانگان داون معرفی شدند. جهت طةیح

 انندگکنشرکتدقیقه بود( استفاده گردید.  11حدود  هامصاحبهساختاریافته )زمان متوسط 

 دیأکتمورد  هاآنبرای  وگوگفتبوده و محرمانه بودن  آزاد کاملاًبرای شرکت در پژوهش 

 ی و ضبط صدا از ایشانبردارادداشتقرار گرفت. پس از فراهم کردن جو مناسب در مورد ی

پرسیده شد و در صورت موافقت صداها ضبط گردید و در غیر این صورت  سؤال

و  بررسی هاآنبا انجام مصاحبه متن  زمانهمی پرداخت. بردارادداشتبه ی کنندهمصاحبه

وجه ی ادامه پیدا کرد. با تریگنمونهتا رسیدن به اشباع  و شدیمی مشترک مشخص هاگزاره

 صورتبه هامصاحبهو شرایط ویژه بهداشتی تعدادی از  کنندگانشرکتدسترسی به نحوةبه 

ورت تلفنی ص صورتبه، کنندگانشرکتحضوری و برخی دیگر متناسب با شرایط 

کدگذاری و مفاهیم مشترک  هامصاحبه 4ودایکمکس افزارنرمپذیرفت. سپس با استفاده از 

: ی کلایزیامرحلهاز روش هفت  هامصاحبهاستخراج شدند. پس از پایان رسیدن  هاآن

، ارائه مفهوم و جملات مهم هاواژهی والدین و متخصصان، استخراج هافیتوصخواندن تمام 

ایج، ، تلفیق نتهامقوله)فرموله کردن معانی(، مشخص کردن  شدهاستخراججهت جملات مهم 
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( استفاده گردید. 4241، 4)مورو و همکاران هاافتهتوصیف جامع و قابلیت اعتماد نهایی ی

و  نندگانکمشارکتپس از کدگذاری از طریق تماس تلفنی با  هادادهجهت بررسی درستی 

 هامصاحبهدر  هاآنی هاصحبتدر رابطه با برداشت پژوهشگران از  هاآنفت نظر دریا

صورت پذیرفت. در این پژوهش از کدگذاری باز، محوری و انتخابی استفاده شد. در 

دهایی ک صورتبهو  چندبار خوانده و جملات اصلی استخراج هامصاحبهکدگذاری باز، متن 

تا  دشونیم. در کدگذاری محوری، طبقات به طبقات فرعی خود ربط داده شوندیمثبت 

مقایسه  اهمبی اولیه کدگذاری باز، هادستهی ارائه شود. همچنین ترکاملو  ترقیدقی هانییب

یی که شباهت داشتند در یک محور مشترک قرار گرفتند. در کدگذاری انتخابی هاآنو 

ی ریگمیتصمانتخاب مقوله اصلی  در مورداست.  هاولهمقی و پالایش سازکپارچهفرآیند ی

 .شوندیمو مقولات بر مقولات اصلی ربط داده  شودیم

 هایافته

سال و  22/32با میانگین  21 تا 44در پژوهش حاضر بین  کنندهشرکتسن اعضای خانواده 

نفر دارای  7سال بود. همچنین میانگین تجربه کاری متخصصان ) 24/44میانگین سن فرزندان 

نفر کارشناسی ارشد( در رابطه با خانواده افراد با نشانگان داون حدود  2تحصیلات دکتری و 

 سال بود. 41

( استفاده شد که 4227) 4در پژوهش حاضر برای کدگذاری اطلاعات از روش کراسول

 .1. واحدهای معنی )تم( 3ی معنادار و مهم هاگزاره. 4. اپوخه 4: شامل مراحل زیر است

بررسی قابلیت اعتماد پژوهش چهار  منظوربه. توصیفات ساختاری. 1توصیفات متنی و 

در نظر گرفته شد. برای رعایت  2یریپذ دییتأو  1، قابلیت اعتماد1یریپذانتقال، 3ویژگی اعتبار

وضعیت اجتماعی اقتصادی، سن اعضای  ازنظر کنندگانشرکت، از روش تنوع هادادهاعتبار 

                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                      

1. Morrow et al. 

2. Creswell 

3. credibility 

4. transferability 

5. dependability 

6. confirmability 
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 توسط هادادهوالدین استفاده شد. همچنین ارزیابی و کنترل تفسیر  خانواده و شغل

ر طول بود که د صورتنیبدو گفتگوی غیررسمی انجام شد. روند کار  کنندگانشرکت

 دییورد تأو م شدیکنندگان ارائه مبه شرکت آمد،یم به دست یامقوله ریز کهیهنگاممطالعه 

نفر از  کیها توسط مصاحبه ،یریپذانتقال تیقابل یبررس ی. براگرفتیم ها قراررد آن ای

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 یبردارادداشتی

لی که ی کهامضمونلدین و متخصصان مراحل انجام در بررسی تجربه زیسته وا شد. تیرعا

ی اهتیحمای دریافتی با مضامین فرعی هاتیحما: استخراج گردید شامل کدباز 41از 

ی در قالب ررسمیغی و نهادهای امحلهی هاتیحمای، ریپذتیمسئولخانوادگی در قالب 

ی رسمی در قالب نهادهای رسمی هاتیحمای و آموزش، حمایت مالی و الگوبردارهمدلی، 

و مراکز مشاوره. پذیرش با  هامارستانیبی حمایتی خدماتی مانند هاسازمانمانند مدرسه، 

ی با مضامین فرعی سرسختی امقابلهی هامهارتمضامین فرعی شرایط فردی و اجتماعی. 

گرش. ی زندگی، باورهای مذهبی و تغییر باور و نهامهارتی، آورتابی، شناختروان

ی خودیاری، پیشرفت تحصیلی و هامهارتعملکرد فرزند با نشانگان داون با مضامین 

نگرانی و امنیت آینده با مضامین فرعی بدبینی و ازدواج  ی شغلی و اقتصادی.هاتیفعال

 خواهران و برادران بود. 

 و متخصصان هاخانوادهستةیزی اصلی و فرعی تجربه هامقوله .2جدول 
 مثال زیر طبقات طبقات اصلی

 هاتیحما

ی خانوادگی هاتیحما

 ی، روابط اعضا(ریپذتیمسئول)

 گرفتم، خرید دوش به خودم کاراهمة که نهیآ منم کار بدی

ی و نهادهای امحلهی هاتیحما

ی )روابط خانوادگی، ررسمیغ

همدلی، الگوبرداری، آموزش، 

 حمایت مالی(

ی دولتی و سازمانی هاتیحما

ی هاسازمان ،قانونیکلان و )

 با همه تفریحی اردوهای و تجمع هستن هم مثه همه اونجا

 میزنن. حرف کننیم صحبت میشینن میان خانواده

 وجهمت اونارو باید مجلس توگذارِ قانون اون گذاره سیاست اون

 ... متفاوتنها خانواده این که کنیم
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 مثال زیر طبقات طبقات اصلی

حمایتی، مدرسه و خدماتی مانند 

 و مراکز مشاوره( هامارستانیب

 پذیرش

 شرایط فردی
 امبی کنار باهاش نتونستم هنوز .خورمیم اعصاب قرصهرروز 

 کنم قبول نتونستم هنوز

 شرایط اجتماعی
 بیاد اینگه آ میگه میاد عادیش بچه با که مامانه میکنه قبول مربیه

 خرابه کجا تا جامعه دید ببین نمیاد من بچه فردا دیگه

ی هامهارت

 یامقابله

 یشناختروانسرسختی 
نفر هم اینو یاد  1شهرداری  رفتمیمکه  شدمیمخودم خوشحال 

 بگیرن خیلیه پوسترهایی تو شهر چاپ شد

 یآورتاب
که بچه ما چقدر خاص هست که  دیکنینمی نگاه طورنیاچرا 

 کننیمنگاش  بقیه

 ی زندگیهامهارت
 در رو بالایی اضطراب و فشار روانی میزان مادرهاعموماً 

 افسردگی مدیریت فشار روانی دارن، مدیریت داون نگهداری

 باورهای مذهبی
 خدا ارند مذهبی بعضیا دارن که افکاری و باورهاشون اون بیشتر

 گرفته نظر در حکمتی یه

 تغییر باور و نگرش
 رداد این شدم تریقو خیلی شد عوض زندگی به نسبت دیدم

 شد باعث

 عملکرد فرزند با

 نشانگان داون

 نعمتیه یه بیاد بره خودش دسشوییش فقط شکر خدا ی خودیاریهامهارت

 پیشرفت تحصیلی

ولی درک مطلب خیلی بالایی نداره  دارهیمداستان و اینا دوس 

ه بعد ک کنهینمی درکی نداره خونیمقصه که  آخراز اول تا 

 .دهیمبراش توضیح دادی خودش برات همونا رو توضیح 

 فعالیت شغلی و اقتصادی

 هم رو ولشپ میفروشه میکنه یبندبسته گرفتم براش کیسه

 رگب پونهمثلاً  باشه اینجا که چیزایی خودشحساب به زنمیم

 زردآلو

نگرانی و امنیت 

 آینده

 دارهیم نگهشون کی بمیریم ما بدبینی

 و برادرانازدواج خواهران 

پدره هرکی که میاد میگه اول برو یه آزمایش ژنتیک بده دو سه 

ی با بابام نتویمنفرشون رفتن گفتن برو بابا... دخترش میگه 

 صحبت کنی حداقل یارو دو جلسه بیاد بعد بفرستش آزمایش ژ

 

 

ی دریافتی یکی از عوامل مهم هاتیحماو متخصصان  هاخانوادهبر اساس تجربه : هاتیحما
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ی کودکان با نشانگان داون بود. این مضمون شامل هاخانوادهبر کیفیت زندگی  رگذاریتأث

مون فرعی مض ی دریافتی خانوادگیهاتیحمادر سطح  مثلاًبود.  سه سطح با نه مضمون فرعی

و متخصصان بیان کردند که در رابطه با رفع نیازهای فرزند با  هاخانوادهی ریپذتیمسئول

ضای خانواده مشارکت کافی ندارند، تنها دو خانواده سایر اعضا در این اعهمةنشانگان داون 

 مثلاً. کندیمزمینه همکاری دارند و بیشتر مواقع تنها مادر است که به امور فرزند رسیدگی 

 ازلاً مث گرفتم دوش به خودم کاراهمة که نهیآ منم کار بدی»: بیان کرد طورنیا 2خانواده 
 شوهرم ارهد مشکلی چه قلبش بپرسین پسرمون من شوهر از حالا حتی تا گرفته خونه خرید

ده . این مادر بیان کرد که معلم بو«خودشه کار تو سرش بدونه، خوادیاصلاً نمیعنی  دونهینم

اما پس از تولد فرزندش شغل خود را رها کرده است تا بهتر بتواند به امور روزمره فرزند با 

 44یا در ارتباط با مضمون فرعی روابط اعضا متخصص  و نشانگان داونش رسیدگی کند

ی هاچهببعضی وقتا حضور یه بچه سندرم داون روابط والدین رو با »»: بیان کردند گونهنیا

وقت بذاره کلاس ببره، پزشک ببره مادر و پدر فرصت کافی برای رسیدن  کنهیمدیگه کمتر 
نادیده گرفته شدن و رابطه بینشون مختل  کننیمبه سایر فرزندان رو ندارن و اونا احساس 

 وجینز جنسی روابط حتی»: در رابطه با روابط بین زن و مرد بیان کردند 7. یا متخصص «میشه

 و ماهه 2 یهادورهپس از تولد کودک داون  که گفتن میده، بعضیا قرار شعاع تحت هم رو
 .«نداشتن جنسی رابطه سالهکی

 یهاکانونی که شامل روابط خانوادگی، همسایگی و ررسمیغی هاتیحمادر سطح 

وب ی خهاتیحمای بود تجارب حکایت از کاهش روابط با خویشاوندان و دریافت ررسمیغ

در مضمون فرعی روابط خویشاوندی  مثلاً و نهادهای والدینی بود.  هاکانونو سازنده از 

 حدودترمبه شکلی متقابل  هاهیساهمبا اعضای فامیل و  هاخانوادهتجارب نشان داد که ارتباط 

ا اینکه ی شوندیمشده است به این صورت که سایرین ارتباط خود را قطع کرده یا مانع آن 

 که دارم مادرایی»: بیان کردند 2متخصص  مثلاً. اندگرفتهخودشان این تصمیم را  هاخانواده
 نهک بازی من بچه بااش بچه ذارهینم خاله عمه، که میشه جمع چشمش تو اشک میان وقتی

 نیمهما که داشتیم حتی دهنش اینطوریه، طرد میشه، چرا همها بچه طرف از میریم مهمونی
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مدلی و مضمون فرعی ه هاکانون. یا در رابطه با «نیارین رو تون بچه گفتن کردن دعوتشون

 مه مثه همهداون  کانون توی»: بیان کردند هاکانونبیان شرایط و جو  ضمن 41متخصص 

 یزننم حرف کننیم صحبت میشینن میان خانواده با همه تفریحی اردوهای و تجمع هستن
در  .«اشهبها کانون این از دوتا یکی باید استان و شهر هر توی میشه عوض شون روحیه کلی

ی مالی و فراهم کردن برخی هاتیحما ازنظر توانندیمتجارب نشان داد که  هاکانونمورد 

: بیان کردند گونهنیادر این زمینه  3متخصص  مثلاً. باشند مؤثری آموزشی نیز هاتیفعال

نقاشی، کلاس ورزشی، استخر  کلاس اومده که داون یهاسندرم برای کردن انجمن درست»

 باشن هم کنارآگه »: بیان کردند 1یا متخصص  «داون یهابچه مخصوص میذاره و اینا
 یشترب بودن محور خانواده توی ما که ییهانگاه میشه حل گونه روایت و تجربهصورت به

. «ننکیم کمک اون حل در همه میشه پررنگ میاد مشکله اون محور خانواده این ،مینیبیم

 گیرنب باید دارو که اونایی کننیم مامانا کمک خیلی اقتصادی»: بیان کردند 2یا خانواده 

 .«شده بهتر خیلی اومده موسسه تا هستنها بچه فکر به همه دارن مشکل غذایی که اونایی

ی حمایتی و هاسازمانی، گذارقانونی رسمی تجارب اشاره به هاتیحمادر مورد 

 همتوج اونارو باید مجلس تو گذاره قانون اون»: بیان کردند 1متخصص  مثلاًخدماتی داشتند. 

لساتی میاره، ج رو شرایطی میکنه درگیر رو خانواده متفاوتن، بچهها خانواده این که کنیم
 44 ی مالی متخصصهاتیحمایا در مورد  .«کرد بیان رو داستان این ضرورت گذاشته بشه و

 و مومیع خدمات سری یه بشه کم کاریشون تایم هستند شاغل والدین اگر« : بیان کردند
. «. ...و فریحیت هواپیما، بلیطمثلاً  دیگه کشورهای مثه بشه رایگان باید افراد این برای رفاهی

 بار گدااصلاً  بهزیستی سازمان»: گفت 4ی سازمان بهزیستی متخصص هاتیحمادر رابطه با 
. «همینه ارشک قاًیدق نبینی، این بجز چیزی تو که کنهیات موابسته پول به جوری یه میاره

ت، هس مدرسه نهیبیم خودش از بعد که یمأمن تنها خانواده»: بیان کردند که 41متخصص 

 همدرس ، عواملگنیم مدرسه به رو دردا و حرفا نیتریخصوص هست مدرسهگاهشون پناه
تخصصان نکته جالب که بین م .«باشن داشته معلم با باید هم لازم باشن، ارتباطروز به باید هم

 هاادهخانوخیلی برجسته بود عدم تناسب محتوای دروس با نیاز دانش آموزان و  هاخانوادهو 
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 این ینیبیم میری وقتی ولی گذاشتن برنامه خودشون مدرسهالآن »: گفتند 2بود. خانواده 
 داره چی یچ فهممینم هستم لیسانس که منم بخونه عبدالباسط بدن اول هیمثلاً آ قران وسط

 .«خورهینم منبچة کار درد به خونهیم

نشانگان داون نیز از موارد طةیحوجود مراکز درمانی تخصصی و افراد توانمند در 

 یخدمات مرکز یه یراحتبه میتونیم ما»: بیان کردند 4متخصص در تجارب بود.  مورداشاره
 برای نژیو،آ برای پزشکی، دندون برای نباشندر دربه هابچه این ویژه بگیریم نظر در درمانی

ها رو بچه این که کادری یه با طبقه 1 بیمارستان یه که نداره کاری زدن، بخیه برای تی سی

 دندونش هک داونی سندرم بچه باشهها خانواده این به کمک نیتربزرگ تونهیم این بشناسن،
 کنهن کنه هوششیب بتونه ببرمش کجا میکنه اعلام عمومی عزای خانواده رهیگیم درد

 بگیرین رنظ در شما رو دندون یه... اشنهیهز نباشهها بچه این با باشه آشنا نکنه کنه همکاری
: ندکیمبیان  گونهنیاخود را از بیمارستان تجربة 4یا خانواده  «.بچه کل به بده تعمیم اینو بعد

 ندرمس هر بچه بیمارستانا بگم به برم دارم، میخوام صحنه این از بد خاطره خودم همیشه من»
 من کنن صدا و من بگه، مادرش به بره پزشک خوادینم میاد دنیا بیمارستان توی که داونی

 عوض دیدشکلاً  میذاره، اثر اشهیروح تو اولیه یهاصحبت اون خیلی. میگم مادرش به میرم

 ینا که اول همون از که نیست مشاوریاصلاً  یعنی»: بیان کردند طورنیا 3متخصص  .«میشه
 .«کنه حمایتشون کم یه اینارو و باشه کنارشون در خانواده این همراه میاد دنیا به بچه

ه ی کودکان با نشانگان داون کهاخانوادهدومین عامل اثرگذار بر کیفیت زندگی  :پذیرش

و متخصصان مشاهده گردید پذیرش بود. پذیرش دو مضمون فرعی  هاخانوادهدر تجارب 

درون خانواده( و اجتماعی )بیرون از خانواده( را شامل شد. اولین قدم جهت تلاش و )فردی 

 گونهنیاخود را تجربة 7: . خانوادهباشدیمبهبود وضعیت در افراد پذیرش وضعیت موجود 

. «کنمیم گریه ینممیش هنوز کنم قبول نتونستم هنوز بیام کنار باهاش نتونستم هنوز»: بیان کرد

 چیزی ورجنیا نپذیرفتهواقعاً نیومده،  کنار هنوزه که هنوزم من شوهر»: گفتند که 2خانواده 
: بیان کرد 3 متخصص ..«بکنیم میتونینم ما هم کاریش شکلیه این شخصیتش دیگه حالا رو

 مامان بریم بیا همیگ کنه، بازی من بچه با نیاد که میگیره شو بچه دست میگه پارک میرنمثلاً »
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 .«میزنه آسیب بهش من بچه کنهیم فکر میکنه نگاه و من بچه داره یرچشمیز ولی ،سرسره
 هاخانوادهی غیر معمولی افراد در اجتماع این هانگاهبیان کردند که به خاطر  41متخصص 

 نداریم وبیخ وضع نکهیباا ما گفتنیم». کنندیمی پوشچشماز برخی حقوق خود  فشارتحت
 میگن ننکیم نگاه مارو همه اتوبوس و مترو کنیم استفاده عمومی وسایل از میکنینم جرات

. «اشهب کمکت خدا یکنیم یدارنگه خودت چرا شده یجورنیا چرا یکنینم رسیدگی چرا

 ژهیوبهو  هایتوانکمعدم اطلاع برخی مدیران خدمات شهری و شهرداری از  4خانواده 

ندرم اسم س اصلاً شهرداری ما  سیرئ خدابه »: تجربه کرده بودند گونهنیانشانگان داون را 

جی چرا اسم خار !سندرم داون: داون رو نمیدونه وقتی من رفتم اسم موسسه رو گفتم گفت
 ....«چیه گذاشتی روی موسسه، داون، داون

مشاهده گردید بر کیفیت زندگی  هامصاحبهعامل دیگری که در  :یامقابلهی هامهارت

به خودم »: بیان کرد 4بود. خانواده  مورداستفادهی امقابلهی هامهارتوالدین اثرگذار است 

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

 انجام اشتمد دوسواقعاً  که کارایی خیلی»: ن کردندبیا گونهنیاو چگونگی کنار آمدن با آن 

 هر مداشت دوس گلدوزی داشتم دوس خیاطی بگیرم یاد داشتم دوس ماشینمثلاً  دادم بدم

 یرینیش کلاسمثلاً  که بود هم جوری اگر. رفتم )اسم فرزند(واسطةبه رو ایناهمة تازه کاری

 رایب حداقل گفتمیم )اسم فرزند( دست دادمیم رو همزنمثلاً  دونستیم معلمش رفتمیم

 رزند()اسم فواسطه به همین خاطر به کردمیم تشویقش چقدر دیدونیم خوبه درمانیش کار

در  هاهخانوادبا توجه به میزان فشار روانی و اضطرابی که  .«شکرخدا رو  رسیدم زیچهمه به

شده سبکی زندگی هامهارت کنندیمی مختلف تجربه هاتیموقعرابطه با نشانگان داون در 

 و تنیدگی میزان مادرها»: معتقد است 1. متخصص کندیم هاخانوادهکمک شایانی به 

 تمدیری نیاز هست مسائلی مثه همین خاطر به دارن داون نگهداری در رو بالایی اضطراب
 زندگی یهامهارت و یستیشاد ز یهابرنامه حتی...  و افسردگی مدیریت استرس

ی که در امقابلهی هامهارتی فرعی هامضموندیگر از  یکی« کنه پیدا افزایش شونیاجتماع
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 مؤثر هاخانوادهو مصاحبه با متخصصان مشخص شد بر کیفیت زندگی  هاخانوادهتجارب 

بیان  گونهنیا 44متخصص  مثلاًبود  هاخانوادهاست باورها و اعتقادات معنوی و مذهبی 

 نظر در یحکمت یه خدا دارن مذهبی بعضیا دارن که افکاری و باورهاشون اون بیشتر»: کردند
 عذاب و هگنا احساس همیشه و هست درشون افسردگی علائم ندارن باوری که اونایی گرفته

با تغییر  4خانواده  .«داده قرار راهشون سر اینو خدا که کردن گناهی چه که دارن وجدان

 زندگی هب نسبت دیدم»: نگردیمدیگری به فرزند با نشانگان داون خود ةیزاودیدگاه خود از 
 .«شد باعث دردا این شدم تریقو خیلی شد عوض

ت ی خودیاری، پیشرفهامهارتعملکرد فرزند با نشانگان داون با مضامین  :عملکرد فرزند

ت زندگی مهمی بر کیفی ریتأثی شغلی و اقتصادی، از عواملی است که هاتیفعالتحصیلی، 

 مثه چیزهایی هم خونه توی که هست نیاز»: بیان کردند 1دارد. متخصص  هاخانواده

ی هامهارتدر رابطه با  هاینگرانبه  2: خانواده. ...«بگیرن یاد غیره و خودیاری یهامهارت

 – 2 تا خورهیغذا م خودشالآن »: خودیاری و سن رسیدن به تکالیف تحولی اشاره کردند
خفه بشه، الآن حالا دیگه خودش آشپزی  دمیترسیم ذاشتمیسالگی خودم غذا دهنش م 2

 شکر خدا» دهدیمرا نشان  مسئلهاین  تیاهمی خوببه 44ی خانواده هاصحبت .«کنهیهم م
لدین پیشرفت تحصیلی از مضامینی بود که وا .«نعمتیه یه بیاد بره خودش دسشوییش فقط

یه  تنها من»: بیان کرد گونهنیااین مضمون را  2نسبت به آن خیلی حساس بودند. متخصص 

ها مهارت برای وقت . و.. و املا ریاضیمثلاً  پذیرفت رو بچهضعف نقطه این دیدیم کهمادر رو 

 دنبال مادرش. بخونه رو اول پایه باید سال 3 من بچه چرا که بپذیرن توننینم گذاشت

. کنه حالخوش رواش بچه بتونه که یادبگیره چیزیاش بچه بتونه که گشتیم ییهامهارت

و فعالیت شغلی  هامهارتآموزش  1متخصص  .«هست مهمالعاده فوق والدین برای بالا نمره

 دمیدیم من»: ن کردو بیا داندیمی کلاسی هاتیفعالاز  ترمهمو  تریکاربردی را احرفهو 
 فروشهیم بازار تو اونو و میبافه فرشی تابلو یآدم یه وقتی بافنیم قالی داون سندرم کودکان

 توی خودم چون من»: بیان کردند 2خانواده . «داره خانواده رو زیادی ریتأث این میلیون 44 ،42
 براش هکیس داشتن هم مهارت کلاس چون میچینه گاوزبون گل برمشیم کنمیم زندگی ده
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 کار کنمیم فکر خودش،حساب به زنمیم هم رو پولش میفروشه میکنه یبندبسته گرفتم
 .«داره مشکل اینا قلبش چون بده انجام تونهینم سختی

 برای هاخانوادهحاکی از نگرانی و دغدغه  هاخانوادهی هاصحبت :امنیت و نگرانی آینده

. متخصصان به خوبی از این دغدغه آگاه باشدیماین فرزندان و خواهران و برادرانشان ندةیآ

 یعنی دارن اضطرابها بچه این آینده به نسبتها خانواده تمام»: گفتند 4متخصص  مثلاًبودند. 
 هاینگراننیز همین  2متخصص  «چی؟ نباشم من که روزی که نهیآ شون دغدغه نیتربزرگ

 یرسنام بهش هم برادرا خواهر دیگه، بمیره من از قبل بچه کاش میگه مادره»: را بیان کردند

ایر اعضای س ندهیآدر ارتباط با نگرانی از  .«نگرانن باز ولی میرسه این به هم حقوقش میدونه

مورد داشتیم پدره هرکی که میاد خواستگاری خواهر کودک »: بیان کرد 4خانواده متخصص 

آزمایش ژنتیک بده دو سه نفرشون رفتن گفتن برو بابا... دخترش میگه داون میگه اول برو یه 
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 ی، عملکرد فرزند با نشانگامقابلهی هامهارت، پذیرش، هاتیحمانتایج نشان داد که عوامل 

ی کودکان با نشانگان داون هاخانوادهداون، نگرانی و امنیت آینده، بر کیفیت زندگی 

ی دریافتی از اعضای خانواده، نهادهای رسمی و هاتیحماشامل  هاتیحماهستند.  اثرگذار

ی بود. با توجه به نیازهایی که فرزند با نشانگان داون دارد ررسمیغنهادهای و  هاسازمان

هرچه اعضای خانواده  جهیدرنت، دیآیبرنمیک نفر عهدةبرآورده کردن کامل نیازهای او از 

مشارکت بیشتری در رفع نیازها و کمک به او داشته باشند فشار روانی و خستگی کمتری را 

 بر دوش یک نفر منجر به خستگی جسمی و روانی هاتیمسئولن . قرار گرفتشوندیممتحمل 

شدن انتظارات نقش و کاهش رضایت  برآوردهکه این وضعیت منجر به عدم  گرددیمفرد 

( و رحیمی و 4244. این نتیجه همسو با نتایج پژوهش کروگر و همکاران )گرددیمزناشویی 

ی هاتیحماو مراکز رسمی شامل  مؤسساتی دریافتی از هاتیحما( بود. 4242خدیر، )
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 از طریق تصویب قوانین و تواندیم هاتیحما. این باشدیمقانونی، اقتصادی و تخصصی 

 در پژوهش از عدم وجود گانکنندهباشد. در این زمینه اکثر شرکت  هاآننظارت بر اجرای 

برخی  یا اجرا نشدن، موقتی بودن و شانیهاخانوادهی این افراد و هایژگیوقوانین متناسب با 

توسط  شدهارائهی مالی و تسهیلات هاتیحمابودند. در مورد  مندگلهاز قوانین موجود 

ارائه نامناسب آن دیدگاهی نحوةو  از ناکافی بودن کنندگانشرکتنهادهای مربوطه نیز 

؛ هیلمن و 4242ی )فارکاس و همکاران، هاپژوهشمشترک داشتند. این نتیجه همسو با 

ی تخصصی هاتیحما مسئله( بود. در مورد 4222؛ سیکلوس و کرنز، 4243ن، همکارا

معتقد بودند که با توجه به نیازهای ویژه روانی و جسمی افراد با نشانگان  کنندگانشرکت

داون ایجاد مراکز تخصصی درمانی و همچنین تربیت مشاوران و روان شناسان در این زمینه 

ود که ب هاخانوادهدیگر، رفتار کادر پزشکی با  توجهبلقامهم و  مسئله. باشدیمضروری 

ی در مورد آن نداشتند. برخی از رساناطلاعتولد و لحظةخوبی بخصوص از تجربة هاخانواده

و حتی در مواردی، خانواده از مبتلا بودن  اندکردهفرزند ناامید ندةیآرا از  هاخانوادهپزشکان 

، این اندشدهاز بیمارستان مرخص  هابچهفرزند به نشانگان داون هم آگاه نشده و مانند سایر 

( بود. 4322و همکاران،  نژادیکرم؛ 4247یافته همسو با پژوهش هویراکوچا و همکاران )

ی هازشآمووای کتب و دیگری که در پژوهش حاضر مشخص گردید عدم تناسب محتنکتة

 شدهرائهارسمی آموزشی با نیازهای کودکان با نشانگان داون بود. مطالب  در مراکز شدهارائه

 .کندیمنبیشتر نظری بوده و کمکی در بهبود شرایط و عملکرد بهتر فرد در زندگی روزمره 

بالاتری  یزندگتیفیکی والدینی ررسمیغی هاگروهی دریافتی از اطرافیان و هاتیحما

شابه ی مهاخانوادهرا برای خانواده کودکان با نشانگان داون به همراه دارد. ارتباط با دیگر 
با  . این نتیجه همسوباشدیمی عاطفی و همدلی هاتیحمامنبعی برای یادگیری و دریافت 

. عامل مهم دیگر که باشدیم( 4242( و رول و باور )4322و همکاران ) نژادیکرمپژوهش 

بر کیفیت زندگی خانواده کودکان با نشانگان داون تشخیص داده  مؤثرپژوهش حاضر در 
ی را امقابلهی هامهارتاعضا  شودیمشد پذیرش بود. پذیرش در سطح خانواده باعث 

 ی خود را جهت کمک به فرد با نشانگانهاتلاشاستفاده نمایند و در ادامه  هاآنفراگیرند و از 
 تاًیهانبه بیشترین میزان ممکن از استقلال حمایت کنند که  دنیدررسرا  داون انجام دهند و او
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. پذیرش اشدبیمی خانواده و فرزند با نشانگان داون زندگتیفیکاین فرایند بهبود جةینت
ی هاتیموقعدر  شانیهاخانوادهاجتماعی باعث حضور بیشتر کودکان با نشانگان داون و 

ی موجود در جامعه مانند امکانات عمومی، هافرصتاز  توانندیم. بیشتر باشدیماجتماعی 
 اوقات فراغت استفاده نمایند.
 هاوادهخاننشان داد بر کیفیت زندگی  و متخصصان هاخانوادهعامل دیگر که تجارب 

ن ی متشکل از عواملی چوشناختروانیسرسختی بود. امقابلهی هامهارتاست  رگذاریتأث
ی آورتاب. از سوی دیگر باشدیمنواده و همکاری و ثبات در خانواده قدرت، پیوند کانون خا

ی زندگی و هامهارتیی که هاخانوادهبه توانایی خانواده برای سازگار شدن اشاره دارد و 
ی بیشتری آورتاب جهیدرنتی بیشتر و افتگیسازش ی ارتباطی بالاتری دارند، میزان هامهارت

( بود که نشان داد سرسختی 4242دارند. این نتیجه همسو با پژوهش کاپلس و همکاران )
ی کننده بهزیستی والدین است. پژوهش بابایی و همکاران نیبشیپ نیترمهمی شناختروان

ی کیفیت زندگی خانواده کودکان با امقابلهی هامهارت( نیز نشان داد که آموزش 4322)

 طوربهوالدین  کهیدرصورتو باورهای مذهبی  هاارزش. دهدیمرا افزایش  نشانگان داون
رزند را و خانواده ف کندیممثبت به آن نگاه کنند به پذیرش فرد با نشانگان داون کمک 

. همچنین برخی از والدین با تولد فرزند با نشانگان داون ندیبیمهدیه و آزمایش الهی  عنوانبه
در  هاپژوهش. کنندیمی متفاوتی انتخاب نیبجهانرا تغییر داده و  عقاید و باورهای خود

ی مذهبی و هانییتباز باورها و  هاخانوادهکه  دهدیممذهبی نشان نةیزمکشورهای دارای 

ی مذهبی، هاآموزهد بای گریدعبارتبه کنندیمپزشکی برای تبیین بیماری فرزند خود استفاده 
ی در نظر گرفت امقابلهی هامهارتباورهای فرهنگی و تجارب فرد در جامعه را در فرایند 

افت ی برای دریریگمیتصمچگونگی  هاخانواده(. حتی سیستم ارزشی 4244)دارلا و بهات، 
فرزند با  هاخانواده کهیدرصورت(. 4242)رول و باور،  دهدیمقرار  ریتأثرا تحت  هاتیحما

 هاادهخانوببینند این منجر به احساس گناه در  درگذشتهانگان داون را نشانه گناهی نش

 .گرددیم
گان در کیفیت زندگی خانواده کودکان با نشان کنندهنییتععامل اساسی و مهم دیگر که 

ی خودیاری هامهارتداون است عملکرد فرزند بود. به این صورت که هرچه فرزند دارای 
رضایتمندی  هاخانوادهی بهتری بود احرفهی شغلی و هاتیفعالتحصیلی و بیشتر، پیشرفت 
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 تیفیاکباستقلال بیشتر فرزند و پیشرفت او همراه  گریدعبارت؛ بهبیشتری گزارش کردند
 ( بود.4242زندگی بالاتر برای خانواده بود. این نتیجه همسو با پژوهش رزنده و همکاران )

زندگی خانواده کودکان با نشانگان داون نگرانی عامل دیگر اثرگذار بر کیفیت 
از آینده فرزند با نشانگان داون و همچنین دغدغه ازدواج فرزند داون و خواهران  هاخانواده

و برادرانش بود. نگرانی و دغدغه والدین از همان بدو تولد این است که بعد از مرگشان چه 

با  . این نتیجه همسوشودیمو یا سرنوشت فرزند چه  ردیپذیمکسی مسئولیت فرزند را 
نشان داد با توجه به افزایش طول عمر افراد با نشانگان  ( بود که4242پژوهش رول و باورز )

نگران سن خودشان که ممکن است قادر به  خصوصبهنگران هستند،  هاخانوادهداون، 
شند. نگرانی دیگر خانواده مربوط به فرزند نبا ازیموردنی هاتیحمابرآورده کردن نیازها و 

ر عوامل اثرگذار ب ازدواج خواهران و برادران فرزند با نشانگان داون بود که یکی دیگر از
اما  باشدیماین اختلال کروموزومی  نکهیباوجوداکیفیت زندگی خانواده این کودکان است. 

با نشانگان داون مورد در جامعه به دلیل عدم آگاهی افراد خواهران و برادران کودکان 

ایجاد این نحوةی این افراد به دلیل عدم اطلاع از هاخانواده، حتی رندیگیماجحاف قرار 
ست ی بسیاری را از دهافرصتنگران هستند و  شدتبهنشانگان در مورد سایر فرزندان خود 

 .دهندیم
ه ب به خاطر شرایط مربوط کنندگانشرکتاز محدودیت پژوهش حاضر دسترسی به 

ائه برای ار مرداندولت گرددیمبیماری کرونا بود. با توجه به نتایج پژوهش پیشنهاد 

 تواندیمقوانینی را وضع نمایند، این قوانین  هاخانوادهمتناسب با نیازها و شرایط این  هاتیحما
 هاروهگی مالی، تسهیل تشکیل هاتیحمانشانگان داون، طةیحاز تربیت متخصص توانمند در 

ی آموزشی و کاربردی نمودن و مهارت محور هاطیمحی والدینی تا بهبود شرایط هاکانونو 
آموزشی  یهاکارگاهاز طریق برگزاری  توانیمنمودن کتب درسی باشد. در راستای پذیرش 

ی هامهارتو ارائه اطلاعات واقعی در رابطه با نشانگان داون و آموزش  هاخانوادهبرای 

ی نهادهای گروهی، هارسانهکمک نمود. جهت پذیرش اجتماعی نیز  هاآنی به امقابله
را تشریح کنند تا جامعه  هاآنارج نهاده و در هر سطحی  هاتفاوتآموزشی و اجتماعی به 

ن با ی کودکاهاخانواده ژهیوبهی توانکمافراد با همةتبدیل به محیطی امن و پذیرا برای 
 گرددیمپیشنهاد  شانندهیآاز امنیت  هاخانوادهنگرانی  نشانگان داون گردد. جهت کاستن از
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مانند  اعمالقابلی قانونی و کارهاراهآموزش داده شود و  هاخانوادهبه  ازیموردنی هامهارت
 ارائه گردد. هاآنی مهارتی و ... برای هاآموزش، اندازپسبیمه عمر، 

 تعارض منافع

 دارد.ن وجود تضاد منافعی گونهچیه پژوهش این نتایج در که دارندمی اعلامنویسندگان 

 سپاسگزاری
 قراردادندی خود را در اختیار ما بهاگرانو متخصصانی که تجارب  هاهمةخانوادهاز 

 سپاسگزاریم.
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