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 Background: The birth of a child with Down syndrome is associated with considerable challenges 

for the family. This challenge could change the quality of family life. Therefore, it is critical to 

investigate the quality of life in families with a child with Down syndrome. 

Aims: This study aimed to provide a conceptual model of the quality of life in Iranian families who 

had a child with Down syndrome. 

Methods: A total of 17 university professors and family psychologists who had experience in the 

field of Down syndrome participated in this study. Semi-structured interviews were used to collect 

data. A systematic method (Strauss & Corbin, 1998) was employed for data analysis based on 

Grounded theory. 

Results: 114 concepts and 20 categories were identified from the open coding process which include: 

Causal condition; socio-economic status, family environment, health, independence and, ability of 

the child with Down syndrome, coping skills, attitudes, beliefs and values, behavior and ability of 

specialists. core phenomena; individual- socio- economic factors. context; the reaction of relatives, 

parents’ social conditions, changes in physical condition and ability of family members and, child 

and family abuse. interventing condition; social acceptance, cultural education and public policy. 

strategies; concern, spirituality, parents’ community. and consequences; isolationism/ collectivism, 

futurism/ neglect, adaptation/ incompatibility. 

Conclusion: The results showed that the main problem for families of children with Down syndrome 

is worrying about the future. Some families have turned to spirituality, while others form parents’ 

groups and trying to provide appropriate conditions for the family and child with Down syndrome. 

Relying on the results of this study, the policy makers of the mental health sector can be directed 

towards improving the quality of life of families with children with Down syndrome. 
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Extended Abstract 

Introduction 
Down syndrome is the most common chromosomal 

disorder that is associated with a range of intellectual 

disabilities and is equally prevalent among ethnic 

groups (Parker et al, 2010; Moradi, Afrooz, 

Arjmandniya, Dortaj & Hakimzadeh, 2021). In 

addition to intellectual disability, DS is linked to 

problems in physical health (Bull, 2020; Esbensen, 

2010). Considering the problems associated with DS 

and their longevity and the uniqueness of parenting in 

this group (Caples et al, 2018), the physical features 

of these individuals (Cunningham, 2010), and the 

conditions it poses to parents and caregivers (Skotko, 

Levine, Macklin & Goldstein, 2016) these families 

face many challenges compared to others families. 

They are forced to reduce social and family 

relationships under the circumstances and feel 

embarrassed (Sun & Fernandes, 2014). Thus, quality 

of life is affected by individual, social and family 

conditions (Ronca, Rocha, Pozzi, Cymrot & 

Blascovi-Assis, 2019). Research findings have 

demonstrated that having a child with DS is related to 

spirituality in the family (Karaminejad, Afrooz, 

Shekoohi-yekta, Ghobari-Bonab, Hasanzadeh, 2020; 

Hodapp & Dykens, 2012). Most previous studies 

have been conducted in western cultures and focused 

on one aspect of the family’s quality of life. In these 

studies, the individual differences between children 

with DS and the groups of disabilities have not been 

explicitly examined. The purpose of this qualitative 

stuy was to fill a gap explored in the prior research 

studies through investigating the quality of life in 

families with a child with DS within an Iranian social 

and cultural context. The focuses of this study was to 

investigate the causal and contextual factors, 

intervening conditions, selected strategies and, their 

consequences on the family quality of life in families 

of children with DS. 

Method 
The approach of the present study was qualitative and 

data were collected through grounded theory. 

Purposive sampling was used and those who had 

eligible criteria were selected. The selection process 

continued until saturation, with eventually occurred 

with 17 experts. Semi-structured interviews were 

used to gather data. Interviews were conducted face 

to face within participations’ work offices. The 

interviews lasted approximately between 50 to 90 

minutes All interviews were audiotaped and then 

transcribed by the first researcher. The researcher 

explained the purpose of the study and interview 

questions to the participants. For the validity and 

reliability of the research multifaced points expressed 

by the experts were clarified with more questions and 

finally, by telephone, the participants were asked to 

comment on the accuracy of the researcher’s 

perceptions of what they said. The MAXQDA 2018 

software was used for coding data. A systematic 

method (Strauss & Corbin, 1998) was employed for 

data analysis. And open, axial, and selective coding 

was performed 

Descriptive characteristics of the participants are 

presented in Table 1. 
 

 
table1. Characteristics of research participants 

Education

al level 

experieance 

(in a year) 
age sex participant 

Education

al level 

experieance 

(in a year) 
age sex participant 

MA 10 45 F 10 MA 10 39 M 1 

P.h.D 6 33 F 11 MA 6 35 F 2 

MA 18 34 M 12 Ph.D 18 40 F 3 

MA 13 43 F 13 Ph.D 13 41 M 4 

MA 8 49 F 14 - 8 35 F 5 

MA 20 43 F 15 MA 20 40 F 6 

MA 25 31 F 16 Ph.D 25 48 M 7 

MA 4 56 F 17 Ph.D 4 35 M 8 

- - - - - Ph.D 18 39 - 9 

 

 
 



Journal of  

Psychological Science 

1287 

Vol. 21, No. 115, October 2022 

Results 
In this study, 114 concepts and 20 categories were 

identified. 

Causal condition: the first subtheme was Socio-

economic status: According to the perspectives of the 

participations, having high and low education each 

has their advantages. Participant 11 stated that “the 

level of education of parents and level of their 

awareness is important. A high level of education 

sometimes creates challenges between family and 

institutions, the more literate they are at home more 

take care of the children”. The next subtheme was the 

family environment. The communication of family 

changes after giving birth to a child with DS. Health, 

independence, and ability of a child with DS were 

placed in this category. Participant 5 voiced that “it 

depends on the severity of the child’s disability and 

diseases; we know people who have higher and lower 

intellectual or physical function”. The next subtheme 

was Awareness of DS and coping skills. family 

awareness provides a clear insight for the family, so 

that they set their expectations based on it. For 

example, participate 6 stated that “those who accept 

and know that the child has a problem take the class 

or have a mobility problem take the doctor”. 

Attitudes/ beliefs and values were identified to place 

in this category. Participant 15 said that “I think we 

passed the old customs, new mothers can help better, 

the mother called and said when my baby was born 

saying you have no right to come to our house, we 

have a reputation in the family”. The final subtheme 

was behavior and competence of specialists 

(treatment staff/psychologist). The behavior of 

physicians and the medical team in the hospital and at 

birth is considered by experts as an important and 

effective factor in the family's quality of life. For 

example, participant 7 stated: “how the doctor 

presents the case is very important. For example, a 

stone has dropped from the sky and hit your head, it 

can do nothing anymore, your child has no ability”. 

The axial category was individual, social- economic 

factors. This category is constantly being discussed 

by experts and is related to other categories. 

Participants said child independence, family social 

participation, and a high level of social-economic 

factors are associated with improvement in family 

quality of life. 

Intervention factors: In this category three factor 

were identified. (a) social acceptance, for example, 

participant 10 stated that “many families are upset 

that they don’t know how to treat our child, they think 

our children are stupid”. (b) Socio-cultural status of 

the community. For example, participant 4 stated that 

“the non-government organizations that exist have a 

good change in the society but their feedback is limit 

to a small part of society, we have to consider the 

general public. We have to increase the number of 

special Olympics in the country”. (c) Public policies. 

For example, participate 9 said: “if these expenses 

could be supported from birth, when there is no 

support for this mother, it would be a little easier for 

families if life insurance could be implemented”. 

Contextual factors: In this category, three subthemes 

were identified in this study. (a) Relatives' reaction. 

For example, participant 1 stated: “I have a family 

whose sister's husband cut off their relationship and 

says that my child may also get DS, but Grandparents 

are emotionally supportive”. (b) Changing the 

physical condition of family members. For example, 

participant 15 stated that “most mothers have problem 

backache, chronic pain, as the child gets older, their 

physical problems increase”. (c) Family and child 

abuse. For example, participant 7 voiced that “it's 

abused even more than ordinary people. No one trusts 

them, they can’t defend themselves, and usually, 

families do not pursue this matter. If some time 

happens, they don’t pursue it legally and try to pass 

and forget very quickly”. 

Strategies: Three subthemes were derived from this 

theme: (a) Concern. The participation in this study 

expressed that concern is one of the important factors 

that is very common in parents and families of an 

individual with DS. For example, participant 1 stated 

that “but all the families are worried about the future 

of these children, so their biggest concern is what is 

what will happen the day I’m not there?” (b) 

Spirituality. participate 10 stated that “with the birth 

of a child, the values of family life change, for 

example, health is more valued. They focus more on 

God and spirituality”. (c) Parents groups. For 

example, participant 3 stated that “more or less he 
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should understand that he should be a member of 

groups, for example, mothers understand many of 

these issues when they join groups with other 

mothers, they form groups among themselves”. 

Consequences: Three subthemes were grouped in 

this theme. (a) Isolationism/ collectivism, which is a 

consequence that occurs as a result of the formation 

of parent groups leads to joining families of children 

with DS to each other and social activities to meet the 

needs of the child and family. If families isolate 

themselves, they will be deprived of the opportunities 

and facilities available in society, and therefore, 

would face more problems. For example, participant 

6 said that “some of the families hiding and say that 

the relative doesn’t know at all, we did not go at all, 

we don’t travel any more”. (b) Futurism/ neglected. 

Anxiety can help families provide the welfare and 

security of the affected child to some extent by taking 

appropriate measures, and thus reducing the family 

worries. (c) Adaptation/ incompatibility. Turning 

families to spirituality, group and social activities, 

and accepting a child with his ability and disabilities 

increases the degree of family adjustment. For 

example, participant 3 stated that “they all say we 

accepted at the age of 10 or 11”. 

Overall, the findings obtained from this study resulted 

in the developing the following conceptual model.

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

Consequences 
isolationism/ collectivism, futurism/ 

neglect, adaptation/ incompatibility. 

 

Category 

individual- 

socio-

economic 

factors 

Context 

The reaction of relatives, 

parents’ social 

conditions, changes in 

physical condition and 

ability of family 

members and child and 

family abuse 

 

Intervening condition 

social acceptance, 

cultural education and 

public policy 

Strategies 

concern, 

spirituality, 

parents’ 

community 

Casual condition 

socio economic condition/ family 

environment/ health, independence and 

down syndrome child powerful/ coping 

skills/ attitudes, beliefs and values, 

behavior and ability of specialists 
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Conclusion 
The results showed the factors that influenced the 

quality of family life including socio-economic, 

family environment, health, independence and ability 

of a child with Down syndrome, family coping skills, 

attitudes, beliefs and values and behavior and 

competence of experts. This finding was aligned with 

the research of Foley et al (2014) and Santro et al. 

(2022). These researches showed that the 

employment of an individual with Down syndrome 

and the level of their independence was associated 

with a higher quality of life for the family. Regarding 

professional support, the result was consistent with 

the research of King, Remington and Berger (2022) 

which showed that ability and availability of 

specialist services and the family’s awareness of these 

services are very important for a family’s quality of 

life. Strategies used by families included concern, 

spirituality, and formative parents’ groups. This result 

was aligned with the research of (Karaminejad et al., 

2020Y Hodap and Dickens, 2012). Some families 

turn to spirituality, stating that God has seen their 

merits and has given them this child. This viewpoint 

provides a high level of comfort and adaptation for 

them. Consequences of the strategies included 

isolationism/ collectivism, futurism/ neglect and 

adaptation/ incompatibility. These results were 

consistent with the research of Kruger et al. (2019). If 

families form parents’ groups and communicate in 

these groups, the result is presented in the community 

and improvement of their living conditions. 
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 :هادواژهیکل
 کیفیت زندگی خانواده،

 نشانگان داون،

 نظریه داده بنیاد

وش ختواند کیفیت زندگی خاانواده را دستکند. این چالش میهای بسیاری را برای خانواده ایجاد میتولد فرزند با نشانگان داون چالشزمینه:  

 ها اهمیت خاصی دارد.خانوادهکند. لذا پرداختن به عوامل و الگوی کیفیت زندگی در این تغییر 

های دارای فرزند مبتلا به نشانگان داون بر اساس یک مطالعه داده هدف از پژوهش حاضر ارائه الگوی مفهومی کیفیت زندگی در خانواده هدف:

 بنیاد بود.

ناسان شسازی، اساتید، متخصصان و روانپژوهش حاضر کیفی و بر اساس نظریه داده بنیاد بود جامعۀ آماری برای انجام مصاحبه جهت مفهوم :روش

آوری اطلاعات از مصاحبۀ گیری هدفمند انتخاب شدند. برای جمعنفر به روش نمونه 00ها در حیطۀ خانواده و نشانگان داون بودند که از بین آن

ازی متن مصاحبهساستفاده گردید پس از پیاده های کیفیت زندگی فراهم شده بودالات آن بر اساس تعاریف، الگوها و نظریهؤنیمه ساختاریافته که س

دار اشتروس و کوربین کدگذاری باز، محوری و انتخابی صورت بر اساس رویکرد نظام های کیفی،افزار تجزیه و تحلیل دادهها به نرمها و ورود آن

 پذیرفت.

ی، اقتصاد - ید. که شامل شش دسته عوامل علی: وضعیت اجتماعیمقوله شناسایی گرد 91مفهوم و  004گذاری باز در نهایت از فرآیند کد :هایافته

ها، رفتار و ها، باورها و ارزشکنار آمدن، بازخورد هایگی، سلامت، استقلال و توانمندی فرزند با نشانگان داون، توانشجو و محیط خانواده

 رایطش والدین، تغییر اجتماعی شرایط اقوام، ای: واکنشزمینهاجتماعی اقتصادی؛ عوامل  - توانمندی متخصصان؛ مقولۀ محوری: عوامل فردی

عمومی؛ راهبردها:  کلان هایفرهنگی و سیاست اجتماعی، آموزش پذیرشگر: گرفتن؛ عوامل مداخله قرار آزار اعضای خانواده، مورد جسمانی

 ری بود./ ناسازگا توجهی، سازگاری/ بی نگریآینده گرایی،/ جمع پیامدها: انزواطلبیگرایی و تشکیل گروهای والدینی؛ نگرانی، معنویت

ه ها روی بباشد. برخی از خانوادهآید نگرانی از آینده میها پیش میای که برای خانوادهلهترین مسأنشان داد عمده این مطالعه نتایج :یریگجهینت

راهم کنند. با ف مناسی برای خانواده و فرزند مبتلا به نشانگان داون کنند شرایطهای والدینی سعی میمعنویت آورده و گروهی دیگر با تشکیل گروه

د مبتلا به های دارای فرزنروان را به سمت ارتقای کیفیت زندگی خانوادهگذاران بخش بهداشتتوان نگاه سیاستتکیه به نتایج این مطالعه می

 سندورن داون سوق داد.

 جلهم. بنیاد داده مطالعه یک: داون نشانگان به مبتلا فرزند دارای هایخانواده زندگی کیفیت(. 0410) زهرا، نقش؛ و زاده، سوگندقاسم ؛غلامعلی ،افروز؛ مجید ،خانکهدانی امیدیاستناد: 
 .0311-0905، 005 شماره ویکم،بیست دوره ،روانشناختی علوم

 .0410( مهر) پاییز ،005 شماره ویکم،بیست ، دورهروانشناختی علوم مجله

 نویسندگان. © 
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 مقدمه
به طور تاریخی مطالعۀ کیفیت زندگی مورد علاقۀ فیلسوفان و پژوهشگران 

بوده است. سازمان بهداشت جهانی کیفیت زندگی را ادراک افراد از 

موقعیتشان در زندگی با توجه به سیستم فرهنگی و ارزشی که فرد در آن 

 ا میهکند و مرتبط با اهداف، انتظارات، استانداردها و نگرانیمی زندگی

(. خانواده جزء جدایی 0220کند )سازمان بهداشت جهانی، باشد تعریف می

ناپذیر جامعه است و کیفیت زندگی آن اهمیت فراوانی دارد. کیفیت 

 أثیرتدرستی خانواده است که تحت زندگی خانواده ادراکی پویا از روان

های اعضای مل عینی و ذهنی قرار دارد و درک آن فراتر از خواستهعوا

یز ها نتوانی(. بنابراین در حیطۀ کم9190باشد )نونز، لویز و باربا، خانواده می

ها از سمت کیفیت زندگی افراد کم توان به سمت در دو دهۀ اخیر پژوهش

از  (.9101کیفیت زندگی خانواده سوق پیدا کرده است. )برون و اسچیپر 

ترین اختلال کروموزومی است که ها، نشانگان داون رایجتوانیبین کم

های در میان اقوام و گروه باشد وتوانی ذهنی میای از کمهمراه با دامنه

؛ مرادی، 9101گردد )پارکر و همکاران، مختلف به یک میزان مشاهده می

 گان داون علاوه بر کم(. نشان0322زاده، افروز، ارجمندنیا، درتاج و حکیم

توانی ذهنی، مشکلاتی هم در رابطه با خواب، تنفس، نقایص قلبی، 

فشارخون، کاهش شنوایی، بیماری تیروئید و خطر افزایش ابتلا به سرطان 

(. با 9101؛ اسبنسن، 9191خون در دوران کودکی نیز به همراه دارد )بول، 

عمر  یر امکانات طولهای جدید پزشکی و فراهم شدن ساتوجه به پیشرفت

و ضریب هوشی افراد با نشانگان داون افزایش چشمگیری داشته است 

( با توجه به مشکلات همراه با نشانگان داون و افزایش طول 9101)برلین، 

کاپلس و و منحصر به فرد بودن والدگری در این گروه )ها عمر آن

( و 9101، های ظاهری این افراد )کانینگهامویژگی(، 9100همکاران، 

ورد آها پیش میشرایطی که این بیماری برای والدین و مراقبت کننده

 ها با کشاکش( این خانواده9101)اسکوتکو، لوین، مکلاین و گولدستین، 

های دارای شوند. خانوادهها روبرو میهای فراوانی نسبت به سایر خانواده

باطات کاهش ارت فرزند با نشانگان داون تحت شرایط پیش آمده مجبور به

های اجتماعی و در اجتماعی و خانوادگی شده و در این بستر فشار نگاه

برخی از موارد خجالت توام با حضور چنین فرزندانی به خصوص بر برادران 

(. عوامل ذکر شده بر 9104 و فرناندز، گردد )سانو خواهران وارد می

زندگی  ادار خواهد داشت. کیفیتکیفیت روابط و کیفیت زندگی اثری معن

ثر از شرایط فردی، اجتماعی و خانوادگی است که به طور مشخص در متأ

شود )رونکا، روچا، پوزی، سیمورت و بلاسکووی، خانواده تعریف می

استقلال و  تأثیرها حاکی از ( پژوهش9102؛ کروگر و همکاران، 9102

دریکس، وایت و چاندان، مندی فرزند با نشانگان داون )سانترو، هنتوان

 های دریافتیای فرزند، حمایت(. وضعیت اشتغال و فعالیت حرفه9199

سسات ( خدمات دریافتی از نهادها و مؤ9104 فولی و همکاران،)خانواده 

ها، نگرانی از آینده تخصصی و آگاهی از خدمات ارائه شده توسط آن

های زندگی ش(، آموزش توان9199فرزند )کینگ، رمینگتون و برگر، 

؛ تازیکی، مومنی، کرمی و 9104)عباسی، ساجدی، همتی و راسلطانی، 

( بر کیفیت زندگی 0411؛ نوروزی، میرزایی و شیرزادی، 0411افروز، 

ا هباشد. برخی پژوهشهای دارای فرزند مبتلا به نشانگان داون میخانواده

و احساس  گراییویتها مانند معننیز به اثرات مثبت نشانگان داون بر خانواده

ا، یکتنژاد، افروز، شکوهیاند )کرمیلیاقت داشتن خانواده اشاره کرده

؛ هوداپ و دیکنز، 9110؛ هوداپ و اوربانو، 0322زاده، بناب و حسنغباری

های صورت گرفته هرکدام تنها به یک بعد رسد پژوهشبه نظر می (.9109

اون رزند مبتلا به نشانگان دهای دارای فو یا جنبۀ کیفیت زندگی خانواده

ایی که بین هاند. این نکته نیز قابل ذکر است که با وجود تفاوتتوجه نموده

ن ذهنی وجود تواشرایط کودکان مبتلا به نشانگان داون با سایر کودکان کم

ا هگیری کیفیت زندگی خانوادهدارد از ابزارهای یکسانی برای اندازه

یری گمواردی ابزار استفاده شده برای اندازهاستفاده شده است. حتی در 

ازمان توانی مانند پرسشنامه کیفیت زندگی سکیفیت زندگی افراد بدون کم

بهداشت جهانی استفاده شده است. با توجه به موارد ذکر شده، تعداد بسیار 

جامعۀ  تفاوت فرهنگی های کیفی صورت گرفته در این زمینه وکم پژوهش

بی، در پژوهش حاضر با رویکرد کیفی به بررسی عوامل های غرما با کشور

گر، راهبردهای انتخابی و پیامدهای آن در ای، مداخله، شرایط زمینهمؤثر

های دارای فرزند مبتلا به نشانگان داون پرداخته کیفیت زندگی خانواده

 شود.می

 روش
رویکرد پژوهش حاضر کیفی  :کنندگانشرکت و پژوهش طرح( الف

آوری گردید بر همین اساس به ها از طریق روش داده بنیاد جمعو داده

گر، ای، مداخلهی محوری، شرایط علی، عوامل زمینهشناسایی پدیده

ن در کنندگاها پرداخته شد. مشارکتراهبردها و پیامدها و ارتباط بین آن
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ظر ناین پژوهش به لحاظ نظری اساتید دانشگاه و افراد متخصص و صاحب

گیری به صورت هدفمند و بدین ۀ نشانگان داون بودند. نمونهدر زمین

ناسی شافت لیست مشاوران و متخصصان روانصورت انجام گرفت که با دری

شناسی و سازمان بهزیستی، روان دارای پروانه تخصصی از نظام مشاوره و

کسانی که واجد شرایط بودند )تجربۀ فعالیت تخصصی در زمینۀ خانواده و 

ون( و زمان و فرصت کافی برای شرکت در پژوهش داشتند نشانگان دا

متخصص  00با  انتخاب شدند روند انتخاب تا رسیدن به اشباع که نهایتاً

 اتفاق افتاد ادامه یافت.

 ب( ابزار

آوری اطلاعات از مصاحبۀ نیمه ساختاریافته در پژوهش حاضر جهت جمع

شهر  و کسانی که درها با افراد به صورت رو در رو مصاحبهاستفاده گردید. 

ختلف م یهادر زمان دیگری غیر از تهران حضور داشتند به صورت تلفنی و

 یفیها تا کسب توصانجام شد. مدت زمان مصاحبه یو عموماً در مکان کار

ساعت  0دقیقه تا  51داشت )بین از موضوعات مربوط به پژوهش ادامه  یغن

و  دشاستفاده  صوتها از دستگاه ضبط مصاحبه یر تمام. ددقیقه( 31و 

عه، . پژوهشگر هدف مطالگرفت پژوهشگر انجامیکی از ها توسط مصاحبه

که بر اساس مطالعۀ متون و مبانی  مصاحبه یهاو سؤال تیفرم رضا یمحتوا

نظری کیفیت زندگی، کیفیت زندگی خانواده و نشانگان داون تهیه شده 

مبهم و  داد. نکاتمی حیتوضکنندگان برای شرکت یرا به صورت کلبود 

ردید. گالات بیشتر روشن میؤچند وجهی بیان شده توسط متخصصان با س

 کنندگان در پژوهشهمچنین در پایان از طریق تماس تلفنی با شرکت

ها درباره صحت برداشت پژوهشگران از گفتگو صورت گرفت و نظر آن

پرسیده شد و در صورت وجود مطلب مبهم ها مطالب بیان شده توسط آن

ندگان در کناحتمالی آن مطلب اصلاح گردید. مشخصات توصیفی شرکت

 ارائه شده است. 0جدول 
 

 کننده در پژوهشمشخصات متخصصان شرکت. 0جدول 

 میزان تحصیلات تجربه )به سال( سن جنس کنندهشرکت میزان تحصیلات تجربه )به سال( سن جنس کنندهشرکت

 کارشناسی ارشد 05 45 زن 01 کارشناسی ارشد 01 32 مرد 0

 دکتری 01 33 زن 00 کارشناسی ارشد 1 35 زن 9

 کارشناسی ارشد 05 34 مرد 09 دکتری تخصصی 00 41 زن 3

 کارشناسی ارشد 90 43 زن 03 دکتری تخصصی 03 40 مرد 4

 کارشناسی ارشد 90 42 زن 04 دکتری تخصصی 0 35 زن 5

 کارشناسی ارشد 3 43 زن 05 کارشناسی ارشد 91 41 زن 1

 کارشناسی ارشد 0 30 زن 01 دکتری تخصصی 95 40 مرد 0

 کارشناسی ارشد 05 51 زن 00 دکتری تخصصی 4 35 مرد 0

 - - - - - دکتری تخصصی 00 32 زن 2
 

کننده شود تعداد متخصصان شرکتمشاهده می 0همانطور که در جدول 

سال در حیطۀ خانواده  31تا  3با سابقۀ کاری بین  نفر 00در پژوهش حاضر 

ارشد و کارشناسینفر از متخصصان  01و نشانگان داون بود. تحصیلات 

ها به بودند. پس از ضبط مصاحبه مابقی دارای مدرک دکتری تخصصی

نسخۀ  MAXQDAهای کیفی افزار تحلیل دادهمتن تبدیل شده و وارد نرم

و کوربین  وسبرای تحلیل کیفی از روش سیستماتیک اشترگردید.  9100

 .باز، محوری و گزینشی استفاده شد گذاری( و کد0220)

 

 

 هایافته
گر، ای، مداخلهپژوهش این بود که عوامل علی، شرایط زمینه سؤال

 های دارایراهبردهای انتخابی و پیامدهای آن در کیفیت زندگی خانواده

در  الگوی مفهومی کیفیت زندگی فرزند مبتلا به نشانگان داون کدامند و

آوری ها چگونه است؟ مصاحبۀ نیمه ساختاریافته برای جمعخانواده

 004گذاری باز در نهایت ت مورد استفاده قرار گرفت. از فرآیند کداطلاعا

مقوله شناسایی گردید. که در شش دسته شامل عوامل علی،  91مفهوم و 

گر، راهبردها و پیامدها بود ای، عوامل مداخلهمقوله محوری، عوامل زمینه

 ها می پردازیم.که در ادامه به آن
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 عوامل علی

 شرایط تحصیلی و اجتماعی بالاتر معمولاً :اقتصادی - وضعیت اجتماعی

و  باشد. اما از نظر متخصصان بالاهمراه با شرایط مالی و اقتصادی بالاتر می

 00پایین بودن تحصیلات هر کدام مزایای خاص خود را دارد. متخصص 

گاهیشون هم مهمه. نمیشه دقیق سطح سواد والدین و میزان آ "بیان کرد: 
ی داره، خانواده با سواد کم هرچی مرکز تأثیرگفت سواد بالا و پایین چه 

دادن اما سواد بالا بعضی وقتا مراکز رو به گفت انجام میبخشی میتوان
کشن که شما بلد نیستین و... با سواد توی خونه به امور بچه کشاکش می

یه چیزی که هست مادرا "بیان کرد:  0 . یا متخصص"رسیدگی بیشتری دارن
تر باشن، جایگاه اجتماعی بالاتری نداشته باشن یا تحصیلات سوادهرچه بی

تر به پذیرش میرسن شاید خیلی براشون فرقی خیلی بالا نباشن راحت
 ی مسائل جسمی وها در زمینههایی که خانواده. در رابطه با هزینه"نمیکنه

بیان  0کننده مشارکتدهند سندرم داون انجام میآموزشی فرزند مبتلا به 

مت شته باشن گرایش ذهنیشون به ساگر شرایط اقتصادی مناسبی ندا "کرد 
مین امکانات اولیه باعث میشه ما یک تعامل نادرست ایجاد کنیم یعنی پدر تأ

ونه تمین مالی خانواده قطعا نیاز عاطفی زنش رو نمیأدغدغه ذهنیش میشه ت
 4ه طی س بحث اقتصادی مخصوصاً" در ادامه بیان کردند: "ه براورده کن

اش رو ای که نتونه بچهها شده خانوادهسال گذشته دغدغه اول خانواده
ساپورت کنه برای کلاسای توانبخشی خواه ناخواه زن و شوهر به جون هم 

 ."افتن بنابراین به نظر من حتی اولویت بحث اقتصادی هستمی

خانوادگی: با تولد فرزند با نشانگان داون میزان، نوع و نحوۀ جو و محیط 

کند. والدین به خصوص مادر زمان تعامل بین اعضای خانواده تغییر می

باعث  دهند و همین امربیشتری را برای فرزند با نشانگان داون اختصاص می

عدم ارتباط مناسب در روابط زناشویی و یا ارتباط با سایر فرزندان می 

ه ماهی ای یکبار برابطه زناشوییشون از هفته "بیان کرد:  0دد. متخصص گر
کنه داریم مادر بر میگرده به من میگه پیش شوهرش یکبار تقلیل پیدا می

گفت ما مثه خواهر و برادریم از اون موقع که )نام فرزند( به دنیا اومده 
اد مرده هم یتقریبا، گفت من اصلا یادم نمیاد کی رابطه داشتیم تو یادت م

همسرم پیش من هست اما یه دفعه میگه "بیان کرد:  1یا متخصص  ."گفت نه
اش به اون برم به بچه سر بزنم یا خواهر و برادرا شاکی میشن چرا همه

در رابطه با ارتباط خواهران و برادران با فرزند داون خانواده،  ."میرسین

امی به صورت ح معمولاًها نظرات متفاوت بود متخصصان معتقد بودند آن

کنند اما در مواردی هم ارتباط مناسبی با خواهر یا برادر و مراقب عمل می

خواهر و برادرا دو  "بیان کرد:  9متخصص  مثلاًبا نشانگان داون ندارند. 
العاده از این قضیه ناراحتن که سعی میکنن پنهان دسته هستن یه سری فوق

کنن که چرا میاریشون بیرون یه سری میکاری کنن و مامان باباهارو دعوا 
 کار هم وقتا بعضی "بیان کرد  00متخصص  ."هم خوبن همکاری میکنن.

اما  "رفتارهاش به توجه با میکنه ایجاد خوب عاطفی جو یه داون حضور و

در واقعیت. حتی اگر وجود اون بچه خانواده رو از  "بیان کرد  1متخصص 
صفر به صد هزار رسونده باشه باز هم روی عملکرد اجتماعی، خانوادگی و 

 ."گذار هست و این غیر قابل کتمان هست تأثیرفی مابین زن و شوهر 

سلامت، استقلال و توانمندی فرزند داون: از عواملی است که به صورت 

از طریق مشکلات مزمن جسمی برای مراقبان، کاهش  مستقیم و غیر مستقیم

های درمانی بر خانواده افراد با فرصت فراغت سایر اعضای خانواده و هزینه

بستگی به شدت علائم  "بیان کرد:  5گذارد. متخصص نشانگان داون اثر می
های فرزند هم داره توی طیف هستن البته بیشترشون توی طیف و بیماری

شبیه به هم ولی خوب باز داریم کسایی که عملکرد بالاتر متوسط هستن و 
تری دارن و میزان این عملکرد چه هوشی و چه جسمی بر کیفیت و پایین

پدر هم بیرون باید  "بیان کرد  01. متخصص "میذاره تأثیرزندگی خانواده 
کار کنه تا پول اون پرستار رو بده مادر یه تنه میبره یا خود پدر باید کمک 

ها هم هستن که خواهر و برادر بزرگتر خانواده پرستار بگیرن، خیلی کنه
مندی و استقلال فرزند داون بیشتر و بالاتر هرچه توان. "کنن کمک می

ها مسائل و مشکلات کمتری دارند. استقلال فرزند زمان و باشد خانواده

 گیرد و وابستگی کمتری ایجادانرژی کمتری از سایر اعضای خانواده می

کند، توانمندی فرزند در جهت سود و فایده رساندن به خانواده حرکت می

خصص متتواند به رفع نیازهای خانواده نیز کمک کند. کند و حتی میمی

ها از اینکه بچه بتونه کارای شخصی خودش رو انجام خانواده"بیان کرد:  4
 ."بده راضی هستن

ست ا ر آمدن: عامل دیگریکنا هایآگاهی نسبت به نشانگان داون و توانش

متخصصان آن را برای کیفیت زندگی خانواده افراد با نشانگان داون با که 

تری را برای خانواده انداز روشنها چشمدانند. آگاهی خانوادهاهمیت می

ها بر اساس این دیدگاه سطح انتظارات خود را کند و خانوادهفراهم می

مشخص و برای رفع نیازهای خانواده و حتی فرزند با نشانگان داون برنامه 

اگر از همون اول یه  "بیان کرد:  3ریزی بهتری خواهند داشت. متخصص 
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مشاور کنار اینا باشه همون بیمارستان که بچه دنیا میاد حداقل به مادره بگه 
تی ح مثلاًداون هستا برو فردا مراجعه کن به فلان انجمن اگر ات خانم بچه

به دنیا  های عادی وقتیعین بچه همین هم بهش بگه و ولش نکنه ببین دقیقاً
میان بیمارستان دیگه ولشون میکنه و مرخصشون میکنه برای اینا هم دقیقا 

 عکنند در صورتی که ناشنواها تا میبینن ناشنوا هست سریهمین کارو می
م های کنار آمدن را همتخصصان توانش ."کنن به کاشت حلزونمعرفی می

 دانند. این توانش ها فعالیتهای داون مهم میبرای کیفیت زندگی خانواده

ها برای روبرو شدن و کنار آمدن های شناختی و عاطفی است که خانواده

بعضیا  "بیان کرد:  5متخصص  مثلاًبا شرایط به وجود آمده به کار می برند. 
کنن و فکر می کنن کاری از دسشون نمیاد نگران خیلی احساس ناکامی می

شون هستن کی به استقلال میرسن ما نباشیم چی میشه یه عده هم آینده
هایی که فرزندشون داره واقعا حداکثر استفاده پذیرفتن و از همون قابلیت

های ش آموزش بدن و تواناییهایی بهکنن، سعی میکنن مهارترو می
های خودیاری به اش رو بالفعل کنن و کمک کنن توی مهارتبالقوه

 ."کنن از زمان حال به نحو احسن استفاده کنناستقلال فرزندشون سعی می
ای که فرزند با نشانگان داون را پذیرفته است دیگر انرژی خود را خانواده

ی برای بهبود هایحلدنبال یافتن راهکند و به صرف جنگیدن با این قضیه نمی

اونایی  "بیان کرد:  1باشد. متخصص ها میشرایط خود و استفاده از فرصت
دونن که بچه مشکل داره کلاس میارن مشکل که پذیرش کردن و می

 ."برن حرکتی داره دکتر می
باورها ها به نشانگان داون و ها: بازخورد خانواده/ باورها و ارزش هابازخورد

 و اعتقاداتی که از طریق جامعه و در طول زمان خانواده کسب کرده می

ها سنت در رابطه با باورها وگذار باشد. تأثیرها تواند بر کیفیت زندگی آن

به نظر من چون از اداب و رسوم قدیم بیرون "بیان کرد:  05متخصص 
وقتی تونن کمک کنن، مادره زنگ زده اومدیم مادرای جدید بهتر می

ام به دنیا اومد گفتن تو حق نداری پاتو خونه ما بذاری خانواده همسرم بچه
ام رو بیرون نیاوردم سال از خونه بچه 3ما تو خانواده و فامیل آبرو داریم، من 

 سرگفت این بچه تو برای ما کحتی پدرم که از بزرگای روستامون بود می
اومد گفت بریم عروسی  سال یکی از فامیلای شوهرم 3ن هست بعد از أش

این بچه  پرسیدنلباس خوشکل پوشید رفتیم عروسی خوشگل بود همه می
قدیم  هایگاه نبودن و اداب و رسومچرا اینطوریه این برمیگرده به آ خودته

ها نیز بر اساس . برخی خانواده"کنن تقصیر پدر یا مادرهکه فکر می

د. این کنناحساس گناه میها شکل گرفته است در خود باورهایی که در آن

هایی مانند عقوبت اعمال گذشته، زمان کافی برای احساس گناه در زمینه

فرزند با نشانگان داون نگذاشتن و یا اینکه والدین کاملی نیستند قابل مشاهده 

خیلی از این افراد گناهای گذشته رو عامل  " بیان کرد: 3است. متخصص 
ند، بنابراین خیلی جاها خودشون رو بینبوجود اومدن چنین فرزندی می

مادر "بیان کرد:  0کنندۀ یا مشارکت "کنن و وضع مناسبی ندارنملامت می
سال  3سال رو اونقدر برای فرزندم وقت گذاشتم که اون  09میاد میگه این 

 ."اول که وقت براش نذاشتم رو جبران کردم
ۀ شناسان متخصص در حیطنمندی متخصصان )کادر درمان/ روانرفتار و توا 

داون(: نوع رفتار پزشکان و تیم پزشکی در بیمارستان و ابتدای تولد از نظر 

 های داون میبر کیفیت زندگی خانواده مؤثرمتخصصان از عوامل مهم و 

باشد. گروه دیگری که عدم حضورشان منجر به آسیب به کیفیت زندگی 

شناس در حیطۀ صان روانگردد متخصخانواده افراد با نشانگان داون می

این که پزشک چطور  "بیان کرد:  0متخصص  مثلاًباشد. نشانگان داون می
میگه یه سنگ از اسمون رها شده  مثلاًکنه خیلی مهمه قضیه رو پرزنت می

خورده تو سر شما این دیگه هیچ کاریش نمیشه کرد این بچه تون چیزی 
 ."ای دارین یا نه بچه دیگه مثلاًنمیشه یا 

 مقولۀ محوری

اقتصادی )مقوله اصلی(: مقولۀ محوری که در  - اجتماعی – عوامل فردی

اقتصادی بود. این  - پژوهش حاضر مشاهده گردید عوامل فردی، اجتماعی

یز ها نمقوله مدام در صحبت متخصصان مشاهده کردید و به سایر مقوله

ا نشانگان بکنندگان در پژوهش استقلال فرزند مرتبط است. از نظر شرکت

داون، حضور فرزند و اعضای خانواده در اجتماع و انجام فعالیت به همراه 

 وضعیت اقتصادی و اجتماعی بالا همراه با بهبود کیفیت زندگی در خانواده

 های کودکان با نشانگان داون بود.

 ای(گر )واسطهعوامل مداخله

د ت در پدیده مورها و تعاملاها کنشعواملی هستند که به واسطۀ مداخله آن

گردد و شامل مقولاتی است که به صورت مستقیم بر نظر حاصل می

 گذارند.راهبردها اثر می

اجتماعی: مورد پذیرش قرار گرفتن فرزند در جامعه از عوامل  پذیرش

اون های کودکان با نشانگان دای است که بر کیفیت زندگی خانوادهواسطه

پذیرش اجتماعی  "در این زمینه بیان کرد:  0گذارد. متخصص می تأثیر
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گذاره ما مردم مدعی فرهنگ مدعی نادان هستیم یعنی ما تأثیرمردم خیلی 
ادعامون از کورش و داریوش بگیر تا اینور اسلام ولی تو عمل هیچی، 

پذیرش و  .": بیان کرد 01. یا متخصص "بحث اجتماعی  مخصوصاً

ها از این بابت ناراحت بودن ست خیلی از خانوادهاطلاعات جامعه مهم ه

ا کودن های مکنن بچهکنن اونا فکر میدونن چطور با بچه ما رفتار که نمی
 خیلی از مادرا"نیز اینگونه بیان کردند:  05در این زمینه متخصص  "هستن.

ابمون کنن و اعصبریم چون نگاه بد بهش میگن که ما جایی بچه رو نمیمی
 ."کننخورد میرو 

وضعیت فرهنگی اجتماعی جامعه: باورها و شرایطی که جامعه دارد از نظر 

ای های بر کیفیت زندگی خانوادهمتخصصان به عنوان یک متغیر واسطه

 "بیان کرد:  9متخصص  مثلاًگذارد. می تأثیرکودکان با نشانگان داون 
 ره هم خود بچه و اونوها دامنفی رو خانواده تأثیرترحم خیلی بالاس این هم 

بینم تمسخر هم هست ولی چرا دروغ بگم تمسخره این خیلی پررنگ می
 ": بیان کردند 4یا متخصص  ".یکی دوسال سه ساله خیلی کمتر شده

ها تغییر بازخورد خوبی رو در جامعه های مردم نهاد که هست اینسازمان
ه اون که به خانواددارن ولی تغییر بازخوردشون خیلی محدوده محدودتر از 

ها مرتبط میشه نه به عموم جامعه ما باید عموم جامعه رو در نظر بگیریم باید 
 "مسابقات المپیک ویژه رو تو کشور بیشتر کنیم بیشتر نشون بدیم 

های کلان و عمومی به تسهیلات، عمومی: سیاست کلان هایسیاست

های کودکان ادهها برای خانوهایی اشاره دارد که دولتخدمات و فرصت

هر حرکتی  "بیان کرد:  0توانند فراهم کنند. متخصص با نشانگان داون می
قای )اسم یک مقام دولتی( اومد یه حرکتی زد خیلی جالب بود حالا یعنی آ

ای که بچه نشانگان داون داره کاری ندارم با تفکر سیاسیش آقا خانواده
بنزین رایگان ببین اینقدر لیتر هم  31بهش پلاک طرح ترافیک میدیم ماهی 

در رابطه  ."کار از دستش بر میومد انجام داد چرا نفرات قبلی و بعدی نکردن

اگر بتونن  "بیان کرد:  2مین زندگی کودکان با نشانگان داون متخصص با تأ
های اینا از بدو تولد که هیچ حمایتی نمیشه این مادر حمایت بشه میگه هزینه

ه میشد ها میریزن اگخیلی ناچیزی به حساب بچه سازمان بهزیستی یه مبلغ
. "تر میشدها راحتبیمه عمر یه جورایی راه بیفته یه کم خیال خانواده

ن کسانی هست درصد از آ 3توی قوانین استخدامی  " بیان کرد: 9متخصص 
که یا خودشون معلولیت دارن یا توی خانواده معلول دارن اما در عمل اون 

 ."بینیمرو نمی

 ایعوامل زمینه
ه ... هستند که بایط پیرامونی، ساختارها، زمینه ومجموعه عواملی مانند شر

 گذارند.صورت مستقیم بر راهبردها اثر می

ون ای که فرزند با نشانگان داواکنش اقوام: اعضای فامیل و اطرافیان خانواده

بر  توانددهند که میهای متفاوتی از خود نشان میدارند رفتارها و واکنش

 "بیان کرد  0متخصص  مثلاًگذار باشد. تأثیرها کیفیت زندگی این خانواده
 چۀب میگه کنن مدآ و رفت هم با اینا ذارهنمی یارو جناغ با که دارم خانواده

 ژنتیک علم با رابطه در روز 5 بیا کنی چیکارش میخوای اینو تو گیرهمی منم
اش رو خانواده بچه "بیان کرد  04. متخصص "فهمهنمی بزن، حرف باهاش

ای هم سن بچه از همه قایم میکنه مخصوصا توی خانواده و فامیل بچه
حتی اگر والدین "بیان کرد  00متخصص  ."خودش باشه این درد بیشتره 

 بچه رو توی جمع فامیل وارد نکنن پدربزرگ مادربزرگ این کار رو می
 ."کننکنن و از نظرعاطفی حمایت می

 اعضای خانواده: با توجه به شرایط تحول طبیعی افراد جسمانی شرایط تغییر 

های خاص افراد با نشانگان داون از نظر جسمانی تغییراتی در و ویژگی

شاید  "بیان کردند:  0متخصص  مثلاًآید. اعضای خانواده به وجود می
گی سیکل های ما مخصوصا مادرا دچاربه هم ریختباورتون نشه خانواده

پریودی و یائسگی زودهنگام میشن. شاید هییچ ربطی نداشته باشه ولی 
اکثر مادرا  "بیان کرد:  05یا متخصص  ."اینقدر اضطراب و تنش دارن

مشکل دارن، کمر درد، دردهای مزمن هرچی هم سن بچه بیشتر میشه 
 ."مشکلات جسمانی شون بیشتر میشه

دیگری که بر کیفیت زندگی  ایگرفتن: عامل زمینه قرار آزار مورد

بود مورد آزار قرار گرفتن خانواده و فرزند با نشانگان داون  مؤثرها خانواده

های مختلفی از قبیل آزارهای از طرف سایرین بود. این آزار به صورت

جسمانی مانند بیگاری کشیدن تا روحی روانی و تمسخر در دیدگاه 

برادرشوهر خودم داون  "د: بیان کر 9متخصصان مشاهده گردید. متخصص 
واز بخون همه گن آبینم توی جمع میخندن و اینا یا بهش میهست می

ایی که ما همیذارن اینستاهاشون بعد کامنتا واقعا اذیتم میکنه برا همین موقع
 "بیان کردک  0یا متخصص  "باشیم اجازه نمیدیم ازش فیلم بگیرن

 کنه نمیبه حرف اینا اعتماد نمیسوءاستفاده میشه حتی بیشتر از عادیا کسی 
ها پیگیر این ماجرا نمیشن اگر خانواده تونن از خودشون دفاع کنن، معمولاً
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و خیلی  کنن بگذرنشن و سعی میچیزی باشه به لحاظ قانونی پیگیر نمی
 "سریع فراموش کنن

 راهبردها

رد موها در مواجهه با پدیده راهبردها آن دسته از عواملی هستند که خانواده

گیرند. در ادامه به راهبردهای مورد اشاره توسط متخصصان نظر به کار می

 پردازیم.می

راد های افای است که از نظر متخصصان در والدین و خانوادهلهنگرانی: مسأ

اما  "بیان کرد:  0با نشانگان داون به میزان زیادی وجود دارد. متخصص 
بزرگترین  ها اضطراب دارن یعنیها نسبت به آینده این بچهتمام خانواده

گونه نیز این 5متخصص  "شون اینه که روزی که من نباشم چی؟ دغدغه

ی از نن کارکبعضیا خیلی احساس ناکامی میکنن و فکر می "بیان کردند: 
ینده شون هستن کی به استقلال میرسن ما نباشیم چی دسشون نمیاد نگران آ

 "میشه یه عده هم پذیرفتن 

ه معنویت ها بگرائی: با تولد فرزند مبتلا به نشانگان داون خانوادهمعنویت

 عنایم یه بعضیا که میبینید"بیان کرد:  0کنند متخصص توجه بیشتری می
 زندگی به ترمعناگرایانه خیلی حالا که کننمی پیدا زندگیشون تو جدیدی

بیان  01یا متخصص  ."دارن زندگی از تریعمیق درک کننمی نگاه

های زندگی خانواده عوض . با به دنیا اومدن کودک داون ارزش:کردند

 ."نشده. بیشتر متوجه خدا و معنویت میش بیشتر سلامتی ارزش مثلاًمیشه، 

ود را هایی هم تجارب خهای والدینی: والدین با تشکیل گروهتشکیل گروه

 های گوناگون به یکدیگر کمک میگذارند و هم به شکلبه اشتراک می

 بردم هاروبچه که بود عجیب برام خیلی "بیان کرد:  9کنند. متخصص 
 خانواده اما بودن مشتاق و خوشحال هاخانواده همۀ بشه درست ایانگیزه
خودش کم و "بیان کرد:  3یا متخصص  "نداشتن دوس که بودن هم هایی

ین مادرا خیلی از ا مثلاًها عضو بشه بیش از والدین دیگه بفهمه تو گروه
ن فهمن خودشوها عضو میشن میمسائل رو وقتی با مادرای دیگه تو گروه

درمان  تونن بررن گفتارگری نمیتونن ببرن خودشون کاردرماندکتر نمی
ایی بین هکنن یه گروهتونن ببرن هزینه خیلی بالاس میان چیکار مینمی

ساله یکی یا دوتاشون  4 مادر داون مثلاًدن همه شون خودشون تشکیل می
ن های اونارو میان میذاردرمانگر یا کاردرمانگر تمرین رن پیش گفتارمی

 دن بعد هزینه رو هم بعضی وقتا بین خودشونتوی گروه بقیه هم انجام می
 "کننتقسیم می

 پیامدها

نش آیند و به نوعی برون داد کنتایجی هستند که بر اثر راهبردها به وجود می

(. لذا اتخاذ راهبردهای ذکر 0220باشند )اشتروس و کوربین، می و واکنش

 شده در بالا تبعات و پیامدهایی خواهد داشت که اثراتی متاخر بر آن می

 هگرایی، آیند/ جمع طلبیوهش حاضر این پیامدها شامل انزواباشد. در پژ

 / ناسازگاری بود. توجهی و سازگاری/ بی نگری

ای هپیامدی است که در نتیجۀ تشکیل گروه گرایی:/ جمع طلبیانزوا

ه نشانگان های کودکان مبتلا بافتد منجر به پیوستن خانوادهوالدینی اتفاق می

های اجتماعی در راستای رفع نیازهای داون به یکدیگر و انجام فعالیت

ها انزوا پیشه کنند خود گردد. در صورتی که خانوادهکودک و خانواده می

و امکانات موجود در جامعه محروم کرده و با مشکلات  هارا از فرصت

گونه گزینی را ایناین انزوا و دوری 1گردند. متخصص بیشتری مواجه می

 لاًکاری میکنن و میگن فامیل اصها بعضیاشون پنهانخانواده "بیان کردند: 
 05خصص متکنیم یا مد نمینرفتیم دیگه رفت و آ دونه ما دیگه اصلاًنیمی

اه بریم چون نگگن که ما جایی بچه رو نمیخیلی از مادرا می "بیان کرد: 
مادر داریم که  کنن عوضش همکنن و اعصابمون رو خورد میبد بهش می

ها رو جمع کرده، داره در رابطه خودش کانون تشکیل داده و همۀ خانواده
ای هبا رسانه گیرهکنه با شهرداری ارتباط میسازی میبا داون فرهنگ

 ." مختلف و...
ا هنگرانی راهبردی است که منجر به توجه خانواده :توجهی/ بی نگریآینده

راد های افگردد و از نظر متخصصان در والدین و خانوادهبه آیندۀ دورتر می

این نکته قابل ذکر است که با نشانگان داون به میزان زیادی وجود دارد. 

ها با انجام اقدامات تواند باعث شود خانوادهنگرانی در حد معمول می

مناسب رفاه و امنیت آینده فرزند مبتلا را تا حدی فراهم کنند و به واسطۀ 

روی آوردن به خدمات  مثلاًآن تا حدی از این دغدغه خانواده کاسته شود. 

ای و یا پشتوانۀ مالی و خدماتی فراهم کردن برای فرزند با نشانگان داون بیمه

 دهند.ها انجام میمله اقداماتی است که خانوادهاز ج
های عالیتها به معنویت، ف/ ناسازگاری: روی آوردن خانواده سازگاری

گروهی و اجتماعی و پذیرفتن فرزند با توجه به شرایطی که دارد میزان 

همه شون  "بیان کرد:  3دهد. متخصص سازگاری خانواده را افزایش می
لگی پذیرفتیم اونم نه کامل میگه فقط کنار اومدیم یازده سا 01میگن توی 

فکرش هم نکن که تو بتونی یه روز کامل  با این قضیه میگه خانم اصلاً
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ته کنن که حالا چیکارکنم که زندگی بهتری داشحل فکر میبپذیری، به راه
مت معنویت، کمک کردن به بره س ": بیان کرد 01یا متخصص  ."باشم

 ." رامش برسهچیزی که باعث میشه انسان به آاون ... دیگران و

توان در الگوی مفهومی زیر مقولات حاصل از مطالعه کیفی حاضر را می

 نمود. بندیصورت

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 داون نشانگان به مبتلا فرزند دارای هایخانواده در زندگیکیفیت مفهومی الگوی. 0شکل 

 

 یریگجهینت و بحث
ند مبتلا های دارای فرزنتایج حاصل از مطالعۀ کیفی کیفیت زندگی خانواده

 بر کیفیت زندگی خانواده شامل مؤثربه نشانگان داون نشان داد که عوامل 

گی، سلامت، استقلال و جو و محیط خانواداقتصادی،  - عوامل اجتماعی

های کنار آمدن خانواده، مندی فرزند با نشانگان داون، توانشتوان

ن باشد. ایمیمندی متخصصان ها و رفتار و توانبازخوردها، باورها و ارزش

و سانترو و همکاران  (9104های فولی و همکاران )یافته همسو با پژوهش

 گری فرزند مبتلا به نشانگان داون باعثخودتعیینهای ( بود. توانش9199)

 ای:عوامل زمینه

 اقوام  واکنش

   والدین اجتماعی شرایط

  جسمانی شرایط تغییر

  اعضای خانواده، مورد

 گرفتن قرار آزار

 عوامل علی

اقتصادی،جو و محیط   -وضعیت اجتماعی

 گیخانواده

سلامت، استقلال و توانمندی فرزند با  

های  کنار آمدن،  نشانگان داون، توانش

ها، رفتار و  ها، باورها و ارزشنگرش

 توانمندی متخصصان

 

 پیامدها:

 انزوا طلبی جمع گرایی/

 آینده نگری/ بی توجهی

 سازگاری/ناسازگاری

 راهبردها:

ای  هگرائی، تشکیل گروهنگرانی، معنویت

 والدینی
 

 مقوله اصلی:

  عوامل فردی

 - اجتماعی –

 اقتصادی

 

 گر:شرایط مداخله

 اجتماعی، پذیرش

 فرهنگی، آموزش

  کلان هایسیاست

 عمومی
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مراقب اصلی اوقات فراغت بیشتری  می شود سایر اعضای خانواده خصوصاً

شناختی به ویژه با افزایش سن فرزند شته باشد و از نظر جسمانی و رواندا

فشار و آسیب کمتری را متحمل شود. در صورتی که فرزند مبتلا توانایی 

غه ها دغدای داشته باشد جدا از مزایای مادی، خانوادهفهفعالیت شغلی و حر

ای هو نگرانی کمتری نسبت به آینده فرد دارند. در رابطه با حمایت

( بود که نشان 9199تخصصی نتایج همسو با پژوهش کینگ و همکاران )

 هاداد توانمندی و در دسترس بودن خدمات متخصصان و آگاهی خانواده

ها اهمیت زیادی دارد. مشکلات جسمی که خانوادهاز این خدمات برای 

ها باید مد نظر قرار برای درمان آن این کودکان دارند ملاحطات خاصی

هوشی پزشکی مستلزم بیدر بیشتر موارد دریافت خدمات دندان مثلاًگیرد. 

ل عوامباشد. ها نمیباشد که این خدمات در هر جایی دردسترس خانوادهمی

 سمانیج شرایط والدین، تغییر اجتماعی واکنش اقوام، شرایط ای مانندزمینه

اعضای خانواده و مورد آزار قرار گرفتن فرزند با نشانگان داون و خانواده 

اون های مبتلا به نشانگان دبود. نحوۀ تعامل و رفتار خویشاوندان با خانواده

وانند تیباشد. اقوام مای مهمی برای کیفیت زندگی خانواده میعامل زمینه

به صورت حامی خانواده عمل کنند و یا اینکه از طرف دیگر با طرد این 

 ها بیفزایند. در جامعه نیز فرد مبتلا و خانواده به شیوهها بر انزوای آنخانواده

ه گیرند. راهبردهایی کهای مختلف از تمسخر تا بیگاری مورد آزار قرار می

کیل گرایی و تشنگرانی، معنویت دهند شاملوالدین مورد استفاده قرار می

د و نژا)کرمیهای باشد. این نتایج همسو با پژوهشهای والدینی میگروه

( بود. 9109؛ هوداپ و دیکنز، 9110؛ هوداپ و اوربانو، 0322همکاران، 

های دارای فرزند با نشانگان در مواردی به معنویت روی آورده و خانواده

ین ها دیده است و اها و لیاقتی در آنگیکنند که خداوند شایستبیان می

ها به فرزند مبتلا به ها هدیه داده است. زمانی که خانوادهفرزند را به آن

نشانگان داون به عنوان هبه و لطف خداوند به خودشان نگاه کنند. حضور 

ع واق کند. درها فراهم میاین فرزند آرامش و سازگاری بالایی را برای آن

گونه بیان کرد که جستجوی قدرت یا موجودی برتر ممکن توان اینمی

ندگی های زها را حمایت کند تا امیدوار بوده و بتوانند بر کشاکشاست آن

روزمره کنار بیایند، از زندگی رضایت داشته باشند و انگیزه تلاش و فعالیت 

ینی های والددهد. برخی والدین نیز به تشکیل گروهها افزایش میرا در آن

 ها دارد.ها مزایای فراوانی برای خانوادهآورند. تشکیل این گروهروی می

 گردد شاملپیامدهایی که در نتیجۀ راهبردهای مورد استفاده حاصل می

د. / ناسازگاری بو طرد و سازگاری  نگری/گرایی، آینده/ جمع طلبیانزوا

ورتی که ( بود. در ص9102کروگر و همکاران ) این نتایج همسو با پژوهش

یرند ها ارتباط بگهای والدینی بدهند و در این گروهها تشکیل گروهخانواده

رایط ها و بهبود شپیامد آن حضور در اجتماع، استفاده از تجربۀ سایر خانواده

ها که شرایط باشد. حضور خانواده در کنار سایر خانوادهشان میزندگی

خانواده از این وضعیت آگاه شود که شود که این می مشابهی دارند منجر به

 توانند تجاربها دارند، میدیگرانی هم وجود دارند که شرایطی شبیه آن

حل مسائل به یکدیگر را راهنمایی کنند.  خود را به اشتراک بگذارند و در

ها را بر آن دارد تا تواند خانوادهمیزان کم نگرانی در رابطه با آینده می

نده فرزند با نشانگان داون و حتی سایر اعضای خانواده تمهیداتی را برای آی

ه ... در صورتی کانداز وای، پساستفاده از خدمات بیمه مثلاًبیاندیشند، 

تواند منجر به اضطراب و عدم انجام فعالیت در نگرانی بیش از اندازه می

های پژوهش حاضر پراکندگی راستای کاهش آن باشد. از محدودیت

ه نتایج با توجه ب ها بود.طۀ نشانگان داون و تعداد پایین آنمتخصصان در حی

ژه ها و مراکز آموزشی متخصصان ویگردد ابتدا دانشگاهپژوهش پیشنهاد می

ا و مراکز هسیس کلینیکها تأرا در زمینۀ نشانگان داون تربیت نمایند. دولت

امعه ج ها وآگاهی خانواده تخصصی نشانگان داون را مد نظر داشته باشند،

زایش ها( افسسات و رسانهؤنسبت به این نشانگان از طرق مختلف )نهادها، م

ها در زمینۀ مسائل و مشکلات مالی و اقتصادی، حمایت دولت یابد و نهایتاً

ا همین اجتماعی برای خانوادهای و تأهای مورد نیاز را در قالب خدمات بیمه

اد شیوۀ آمیخته نیز پیشنهو کودکانشان فراهم آورند. همچنین پژوهش به 

 گردد.می

 یاخلاق ملاحضات
مقاله برگرفته از رساله دکتری نویسندۀ اول در  :پژوهش اخلاق اصول از یرویپ

اسی تربیتی و روانشنرشتۀ روانشناسی و آموزش کودکان استثنایی در دانشکده علوم

اخلاق در  وبۀمص IR.UT.PSYEDU.REC.1400.04با کد شناسه: دانشگاه تهران است و 

تصویب  01/1/0411 تربیتی دانشگاه تهران در تاریخشناسی و علومپژوهش دانشکده روان

 شده است.

 .پژوهش حاضر در قالب رسالۀ دکتری و بدون حامی مالی بوده است :یمال یحام

نویسندۀ اول دانشجو و محقق اصلی پژوهش، نویسندۀ  :سندگانینو از کی هر نقش

 باشند.نویسندگان سوم و چهارم مشاوران رساله میدوم استاد راهنما و 

 .ددارندر رابطه با این پژوهش نویسندگان تضاد منافعی اعلام نمی :منافع تضاد

ننده کاز استاد راهنما و اساتید مشاور و همچنین متخصصان شرکت: یقدردان و تشکر

 گردد.در پژوهش تشکر و قدردانی می
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