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Abstract 
The present study aimed at probing the 
phenomenology of lived experiences of mothers of 
children with Down syndrome. The study employed 
a qualitative approach on the based of 
phenomenological method. Sixteen participants 
were selected via a purposive sampling method 
from a population of mothers of students with Down 
syndrome in schools of children with special needs 
in Isfahan. The research instruments employed to 
collect data was the semi-structured interviewing 
technique. Interviews were listened to several times 
and their text was literally transcribed. To analyze 
the data, the Colaizzi method was used. After 
extracting the subjects and categorizing them, the 
findings included four main categories (impact on 
family, community status, parental concerns, and 
supportive networks) and 11 sub main themes. The 
relationship between these main themes and sub-
themes was presented in the original article. 
Investigating the lived experiences of mothers of 
children with Down syndrome indicated that this 
group was affected by this phenomenon in a variety 
of ways, and these effects included positive and 
negative dimensions. The results of this research and 
similar studies can be used to develop therapeutic 
and educational interventions. 
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  مقدمه
دانیلسون، شود )ایجاد می 21شماره  کروموزومنظمی در بی علتبهت که ـاس زومیواختلال کروم، 1سندرم داون

برآورد  ولد زندهـهزار نفر ت 10000فر در ـن 8/11تا  5/9 آنمیزان شیوع  و (2016هنری، مسر، کارنی و رانبرگ، 
در  تأخیروجود مشکلات یادگیری، محدودیت و (. 2009یا، و کور یفلس یک،بسر، کوس ین،ش) است شده
شود اهده میـها مشآن تمامیقریباً در ـده و زودرس این بیماری است که تـعم علائماز جمله  ،نموورشد

 تأخیر نیز و همواره با ناتوانی ذهنیسندرم داون  ،( معتقدند2010ویجرمن و دوینتر ) (.1389روز، ـ)اف
 .باشدمی حرکتی همراهوشناختی

شناختی و بار مشکلات رواناند که داشتن یک فرزند دارای سندرم داون، های مختلفی نشان دادهپژوهش
انت، احمد، جفری و رشید، ؛ احمد، برای2010دابروسکا و پیسولا، روانی بسیاری را برای والدین به همراه دارد )

کو، لوین و گلدستین از طرفی، اسکوت (.2014رکر، ؛ اسمیت، رامسکی، سویک، آدامسون و با2014یائو هس؛ 2013
د و این کودکان با از داشتن فرزند دارای سندرم داون رضایت دارن ،( در پژوهشی نشان دادند والدین2011)

گزارش  ،(2016فرد )کنند. عباسی، سجادی، همتی و نجفیخود روابط مناسبی برقرار می خواهر و برادرهای
نگرش منفی شود و موجب کاهش کیفیت زندگی والدین می ،ند دارای سندرم داونکردند که داشتن یک فرز
اجتماعی -رهنگیف، اطلاعات کم اطرافیان و جامعه، شرایط هایتمحدودو  هاییتوانامردم نسبت به برخی کم

این گروه یت زندگی بر کیف یرگذارتأثعوامل  ینترمهماز  ،و اقتصادی نامناسب، سطح منابع در دسترس ناکافی
فرزند مبتلا به  یدارا های مختلف، شناسایی تجارب زیسته والدیننتایج پژوهش توجه بهبا  از والدین است.

 باشد. دارای اهمیت زیادی می ،سندرم داون
ز طریق کاوش ( در کشور کانادا انجام گرفت، پژوهشگران ا2009در پژوهشی که توسط مینز و استنر )

و برای ارائه خدمات حمایتی  اندنگرانبه خدمات مراقبتی  تنسب ،دادند که والدین این افرادتجارب والدین، نشان 
ر پژوهشی که در دهمچنین ( 2015کنند. مارشال، تنر، کوزیر و کربی )برای شغل این افراد احساس نیاز می

افراد  یبرا و مداوم ورمحخدمات مناسب خانواده یمراقبت یهایستمسکشور آمریکا انجام گرفت، دریافتند که 
گاف و نلسون .اندگراننو والدین نسبت به این موضوع  شودارائه نمیها آن یهامبتلا به سندرم داون و خانواده

ان احساسات منفی برای فرزندش ،سندرم داوندریافتند که والدین بعد از دریافت تشخیص  ،(2013همکاران )
ارد. کینگ، بکستر، ددارند و بررسی بیشتر این تجارب اهمیت بسیاری احساس گناه بسیاری از قبیل نگرانی و 
 ،به سندرم داون دریافتند از طریق کاوش تجربیات والدین دارای فرزند مبتلا ،(2009روزنبام، زوجینبام و بیتس )

همچنین ؛ ندها بعد از دریافت تشخیص نسبت به ارائه خدمات اساسی برای فرزند خود مصمم شدخانواده
 یطمح ییرتغ یبرا و ی داشتندو قدردان یرشپذ ینی،بخوش مثبتی نسبت به آینده و احساس اندازها چشمانوادهخ

 کردند. تلاش می فرزندان خود یازهاین سازی آن باو مناسب
  

                                                      
1. Down Syndrome 
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 یبرا ییبالا یترفظ ، ازیطیمح یطشرابا توجه به قرارگرفتن در چنین  ،سندرم داون یمادران افراد دارا
سر ا کودک خود بهبرا  یشتریساعات ب ،خانواده یاعضا یگردبه نسبت  ن. آنابرخوردارند شناختیروان مشکلات

به  سندرم داون، یامادران افراد دار یندارند. همچن عهدهررا ب یآموزشویمراقبت یفوظا یشترینو ب برندیم
روزافزون  هاییتاند و شاهد محدودناکام مانده یفرزند عادیکداشتن  ینهزمخود در  یلاتو تما هاواستهخ

 ،کرده بودند یفعرو مادربودن ت یکه از زندگ ییمعنا یطشرا یبنابر دشوار ،و ممکن است باشندیکودکشان م
همیت و اولویت ااساس، کاوش تجربیات این گروه از مادران از این. برشده باشد یبو آس ییراتدستخوش تغ
فرزند  ین دارامادرا یستهزتجربه واکاوی در راستا، پژوهش حاضر با هدف همیندر دار است.ربسیاری برخو

 انجام گرفت. ،مبتلا به سندرم داون

 روش

 پژوهش ینمونه و روش اجرا ی،جامعه آمار
از  نمونه پژوهش انجام شده است. 1396بود که در سال  یدارشناسیپد روش براساس ،حاضر یفیپژوهشِ ک

و انجمن سندرم داون آسمان نیلی  سندرم داون در مدارس استثنایی شهر اصفهانآموزان مادران دانش ینب
موضوعات  یگرکه د یزمان یعنی ؛هاصورت گرفته و تا اشباع داده 1گیری هدفمندنمونهبراساس روش اصفهان، 

 یهاآوردن دادهدستبه یبرا نفر 16با  ،اساس در پژوهش حاضرینا. بریافتادامه  یامد،دست نبه یدیجد
ها مدت مصاحبه بهره گرفته شد. 2دوطرفه یگفتگو یوهش به ،یزو بدون ساختار و ن یقپژوهش از مصاحبه عم

ملاک بود: الف( مادران دارای فرزند مبتلا  3کنندگان مبنی بر انتخاب شرکت بود. یرمتغ یقهدق 100تا  60 ینب
. شرکت در پژوهش یها برابودن آنداوطلب ج(و  ردنظرب( داشتن تجربه غنی از موضوع مو؛ به سندرم داون

انتخاب  ،هدف پژوهشگر دست آید؛هکنندگان ببرای اینکه بار اطلاعاتی غنی از شرکت ،لازم به ذکر است
 اقتصادی متفاوت بود.-مادرانی با وضعیت اجتماعی

مصاحبه  یقشد از طر یعکه در آن س بود ساختاریافتهیمهها، مصاحبه نداده یآورجمع یابزار مورد استفاده برا
به  .گیردقرار  یبررسدمور ها با فرزندشانزندگی آن یهاتجربه مبتلا به سندرم داون،فرزند  یبا مادران دارا

ها ام و نشان آننکه ها اطمینان داده شد و به آن یحطور خلاصه توضکننده هدف پژوهش بهافراد شرکت تمامی
داده شد که  یحتوض ،کنندهشرکتدر ضمن به هرکدام از افراد در تمامی منابع و مقالات مستخرج اعلام نشود. 

 نندگانکشرکت ین،ابرها نخواهد داشت. افزونآن یبرا یو عاطف یناگوار روان یامدپ ،پژوهش ینشرکت در ا
مادران  یهابه تجربه یابیمنظور دستادامه، به. در انصراف دهند یادامه همکاراز  ،مرحلهدر هر  بودند مختار

 ارائه یافتهساختاریمهنال ؤس این ،ها با فرزندشانتجربه زیسته آندر مورد  مبتلا به سندرم داونفرزند  یدارا
در صورت وجود ابهام  «.یدکن یانرا ب از تولد، رشد و زندگی با فرزند مبتلا به سندرم داون خود خود هتجرب»: شد

 .شدیم یدهکننده پرسشرکت هاییانوضوح ب یبرا یشتریناقص و کوتاه، سؤالات ب یهاپاسخ یاها و در پاسخ

                                                      
1. purposive samplin 

2. conversational style 
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ها داده لیتحلوهیتجز ی. برادیگرد مکتوب ،کلمهبهشد و متن آن کلمه دهیشن بارهاها مصاحبه یصوت لیفا
 یهاافتهی و هافیتوص هیکل قیدق خواندن( 1: است مرحله هفت شامل روش نیا استفاده شد. 1یزیاز روش کلا

به جملات مهم  یبخش( مفهوم3 ؛دهی( استخراج عبارات مهم و جملات مرتبط با پد2 ؛کنندگانشرکت مهم
 هیکل لی( تبد5؛ خاص یهامشترک در دسته میکنندگان و مفاهشرکت فاتیتوص یساز( مرتب4 ؛شدهاستخراج

 یواقع فیتوص کیبه  دهیکامل پد فاتیتوص لی( تبد6 ؛کاملوجامع فاتیشده به توصاستنتاج دیعقا
 یهاملاک از ،یینها یسازمعتبر در که است ذکر به لازم. یینها ی( معتبرساز7مختصر و وخلاصه

 ل،یتحلوهیاعتبار، اطلاعات هر مصاحبه پس از تجز یبررس یاستفاده شد. برا نانیاطم تیو قابل بودنقبولقابل
 تیقابل یبرا. رفتیاساس نظرات آنان، اصلاحات لازم صورت پذبر و گرفت قرار کنندگانشرکت اریاخت در

 یت علمیأه یاعضا نظرات قیطر از مطالعه یهامضمون ریز و یاصل یهامضمون شامل هاافتهی نان،یاطم
 .مشورت و اصلاح قرار گرفت ،یموردبررس ،دانشگاه تهران ییکودکان استثنا یشناسگروه روان

 هایافته
 یقط شد و از طراول آنان استخراج و ضببا مادران، تجارب دست حاصل از مصاحبه یهامرحله، داده یندر ا

ش در جدول شناختی نمونه پژوههای جمعیتابتدا ویژگی. دگردیمشخص  یو فرع یاصل یهامقوله یکدگذار
 زیر آمده است.

 کنندگانشرکت کیتفکبه پژوهش نمونه یشناختتیجمع یهایژگیو -1 جدول
 تیجنس

 کودک
 سن

 کودک
 تعداد
 فرزند

 محل
 سکونت

 کنندهشرکت سن شغل لاتیتحص

 1 40 دار خانه پلمید اصفهان 3 8 پسر

 2 30 شگریآرا سانسیل اصفهان 2 8 پسر
 3 29 دارخانه دیپلمفوق اصفهان 3 7 پسر
 4 37 دارخانه پلمید اصفهان 3 7 پسر
 5 23 یهنر یکارها دیپلمفوق اصفهان 1 7 پسر
 6 33 دارخانه پلمید اصفهان 2 6 پسر
 7 38 دارخانه پلمید اصفهان 4 6 پسر
 8 28 کارمند سانسیل اصفهان 2 6 پسر
 9 37 دارخانه پلمید اصفهان 3 8 دختر
 10 30 دارخانه دیپلمفوق اصفهان 1 8 دختر

 11 34 دارخانه پلمید اصفهان 2 8 دختر
 12 30 کارمند دیپلمفوق اصفهان 3 7 دختر
 13 28 دارخانه پلمید اصفهان 2 7 دختر
 14 36 دارخانه دیپلمفوق اصفهان 3 7 دختر
 15 38 مهد یمرب سانسیل اصفهان 4 6 دختر
 16 30 دارخانه پلمید اصفهان 2 6 دختر

                                                      
1. colaizzi 
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 یجهها بود. نتآن یبندو طبقه یصتلخ ها،یافتهدادن و سامان ینکردن اظهارت والدخلاصه ی،هدف از کدگذار
 مبتلا به سندرم داونفرزند  ینفر از مادران دارا 16که با  یافتهساختار-یمهن یهااساس مصاحبهباز بر یکدگذار
 شده است. ارائه 1و نمودار  2در جدول  گردید،انجام 

 فرزند  یمادران دارا هستیدر تجربه ز یحاصل از واکاو نیرمضامیو ز نیمضام -2 جدول

 مبتلا به سندرم داون
 نیرمضامیز یاصل نیمضام

 خانواده یرو ریتأث

 با علت تیمشغول
 شدهتجربه احساسات

 خانواده یو اعضا ییزناشو روابط یرو ریتأث

 اجتماع در گاهیجا
 مردم یهاواکنش و نظرات رفتارها،

 شدندرک به ازین

 نیوالد یهادغدغه

 کودک خود با همسالان سهیمقا
 ینگرندهیو آ مستقل یزندگ
 کمرشکن یهانهیهز

 یتیحما یهاشبکه
 متخصصان یآگاهنبود 
 مشخص یمتول نبود

 یرساناطلاع یهاشبکه

بعد از تشخیص  «مشغولیت مادران با علت سندرم داون» اولین مقوله فرعی این بخش: روی خانوادهتأثیر الف( 
عوامل مختلفی نسبت وعلل کننده بعد از دریافت تشخیص، سندرم داون را بهمادران شرکتقطعی است. 

 واقعاً  دونمیو نم زدمیآمپول م ید. بایهام منفیگروه خون» اظهار کرد: 1کننده دادند. در این رابطه شرکتمی
 یتو»گفت:  3کننده شرکت«. !دونهیشده؟ خدا م نطورییچون آمپول نزدم ا دونمی... نم نه یاحامله بودم 

بار یه اتفاق افتاد. مثلاًحادثه برام و بهم گفتند خبر بد  بارسه الی تصادف کردم و دو  دو الی سه مرتبه، یحاملگ

 یدمترس ینقدرا ،. همون موقع"میرهیپسرت داره م" :زنگ زد گفت مدرسه یرمدزمانی که پسرم دبیرستان بود، 

که من ی نه اون ،یرهمده بمیون یاشکمم هست و به دن یکه توی ینا ،یرنهام بماگه قراره بچه یاخدا" :و گفتم

 یضرو مرتبچه ینبهم نشون بده که ا خواستیخدا م ،. بعدش فکر کنم"یدمهمه زحمت کش ینبراش ا
. آمپول دادسازی بهم برای هورموندکتر و  یشرفتم پ»عنوان کرد:  7کننده شرکت«. ینگ ینوا یگهتا د کنمیم

تجویز کرد. نوع قرص  یهداروها بوده. اول  یرثأت ،کنمیها باردار شدم. خودم فکر مآمپولبعد از تزریق  ماهیک
وجود  هجهش ب ،رو نزده بودماگه آمپول کنمی. من فکر م، آمپول تزریق کردتأثیر بودنها بیاما زمانی که قرص

 ،گنیدست دادم و همه م رو ازپدرمهفتمین ماه بارداری، در »نیز عنوان کرد:  11کننده شرکت«. بود یومدهن
 «.مشکل شد ینوجود اومدن اهبد باعث ب یلیاون شوک خ
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کننده بعد از دریافت تشخیص، بود. مادران شرکت« شدهاحساسات تجربه»دومین مقوله فرعی این بخش 
خودم از  یول کرد،یم یتمحما یلیشوهرم خ»اظهار کرد:  4کننده کردند. شرکتمیاحساسات مختلفی را تجربه 

ش از ... همهه بودم عمل کرد رو همصفرام یسهک داشتم ودرد  یلیخ ،العاده داغون شده بودمفوق درون
شد با این نمی .رو سرم خراب شد یاانگار دن ،یدیمرو شنجواب یوقت»گفت:  9کننده شرکت«. فکروغصه بود

الان  ینکه خوب بشه و هم مش منتظر بودو همه منگفت یبه کس یلشسخت بود. اوا یلیخمسأله کنار بیام. 
 ،گفتمیبا خودم م»عنوان کرد:  15کننده شرکت«. هرطور شده خوب بشه مو دوست دار میومدن نارک یههم با قض

خودم را آروم  ینکها یبودم و برا یشگاهچرا من؟ چرا بچه من؟ من خودم پرسنل آسا ،یانم یاهمه بچه به دن ینا
 یزاچ ینا تونهینمدلیلش اتفاق برام افتاده. البته  ینشده باشم که ا یدهبرگز یدشا یاز نظر معنو گفتمیم ،کنم

فکر کنم  یول ،کنمینگاه م یهبه قض یمعنو هاز جنب یبگم. گاه یونم چدی. نمیهبدشانس یه ینما یگهباشه. د
افسرده شدم  یگهد ،سندرم داونقطعی  جواباز گرفتن بعد »اظهار کرد:  7کننده شرکت. «باشه یهمون بدشانس

پزشک مراجعه به روان . بعدیینرو بندازم پابوم خودمگرفتم برم از پشت یم. چندبار تصمیرمبم خواستمیم و
کننده شرکت «.بود یبد یلی روزایخ .گرفته بودم ی. فراموشتجویز کردبهم  یافسردگ یهاقرصایشون و  کردم

کننده شرکت «.بعد از تشخیص سندرم داون، دنیا رو سرم خراب شد و فقط چندماه گریه کردم» :نیز گفت 12
بودم که اول  ینفقط تو فکر ا ،از شوهرم جدا کرده بودم و شب تا صبحرو اتاقمماه شش»نیز اظهار داشت:  3

 «.وربعد خودم ،رو بکشممبچه
خودم »عنوان کرد:  9کننده شرکتبود. « ثیر روی روابط زناشویی و اعضای خانوادهأت» مقوله فرعی بعدی

کم یدخترکوچو با پسربزرگم  خوبی رابطه، فرزندم. کردیم یتمحما مدام همسرماما  بودم،شده  و داغون افسرده
از اون  یدرک درست تونهینم ،نباشه یموضوع یه یرآدم تا خودش درگ»بیان کرد:  13کننده شرکت«. داره

ها بچه ینو ا شنیم یتاذ یلیها خخانواده ینا کردمیفکر م دیدم،یرو که مهااولش بچه .موضوع داشته باشه
 نیاد به خودمونبچه  یوقت یول رو داشته باشن.هابچه ینا خوادیدلشون نم یدشا گفتمیهستن؟ م یچطور
مون نگرش . بنابراین،هام هم بهتر باشهبچه یهاز بق یزهاشچ یلیخ یدو شا یمچقدر دوستش دار یدیمد، اومد

 ؟یآورد یادن بهکه بود  یچ ینا" :گفتیو م رفتیراه م مدامم بزرگپسر»گفت:  8کننده شرکت«. مثبت شد

. هنوز هم ناراحتم و شدیبدتر م خیلیخیلی حالم ،هاحرفبعد از شنیدن این  ."؟کاریچ خواستیمیم یگهرو دینا
 یا یمداشت ییهاواکنشوکنش قبلاًبهتر شد.  یلیبا همسرم خ مارتباط»گفت:  15کننده شرکت«. یرفتمنپذ

به اون و حواسمون  یمشد یردرگ ینقدرا ،فرزندماومدن  یادن اما بعد از به کردیم،تجربه میرو هایییبفرازونش
 ی. توکنهیعلاقه داره و باهاش کار م مبچه ینبه ا یلیدخترم خ. شده یمشکلات برام عاد یگهد شد که
. «ساز خونه رونیب برایهست  ایمسأله مثبت هم بوده و فقط هر بلکه ؛نکرده یجادا یمشکل یچمون هخانواده

 یبعض. ادیکنار بله أمسبا  نستهنتو کاملاً هنوزاما  .هدار شدوست خیلی خواهرش،»نیز عنوان کرد:  6کننده کتشر
 :گمیو م دمیبعد خودم جواب خودمو م ؟ومدهیهنوز کنار ن خواهرشچرا  ،گمیبا خودم م شمیها که ناراحت موقت
 .«خواهرش به برسه چه ،ومدمیم هنوز کنار نبچه نیکه مادر ا من
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است. « مردم یهاو واکنش رفتارها، نظرات»اولین مقوله فرعی این بخش : در اجتماع یگاهجاب( 
 های مردم به سمت من بود؛اشارهفقط توجهم به  ،رفتمیمکه  یجمع هر در یشههم»گفت:  1کننده شرکت

و راین حرف واقعاً من ."یدو خداروشکر کن ینیدرو بببچه ینا" :گفتروز عاشورا در مسجد یه خانمی بهم  یحت
 ینتربزرگ. زنهیکه بهمون ضربه م بینیمیم ییرفتارهامدام جامعه در »گفت:  2 کنندهشرکت .«غمگین کرد

 یشکرت. آدم کل یاخدا ،گنیبالا و م گیرنیرو مسرشون ،کننینگاه م روهبچمن اینه که وقتی مردم  مشکل
 یعنیچه؟  یعنیشکرت  یاخدا.  ... ازشون بگذرهم تو گذرم من از حقم می یاخدا ،گمیم. اما خورهیغصه م

رو با که همه افراد من از جامعه انتظار دارم»گفت:  12کننده شرکت«. ی؟من ندار همثل بچ ایشکرت که بچه
که  یینهسطح فرهنگ مردم پا ینقدر. انمن ترحم کن هبه بچ نبخواکه نداره ی یلدل یچه .چشم نگاه کننیک
 16کننده شرکت«. ؟یینهشون پاسطح فرهنگ ینقدر. آخه چرا ایدنبا انگشت نشون م ورفرزندمو  ش منهمه

نگاه  خواستیمینم چون یم،دعوت بود یی. اگه جاشدیم یتبود که آدم اذ طوری ،نگاه اجتماع»اظهار کرد: 
طور . همینموندیمخونه  یتو کنارش از افراد خانواده، یکی و بردیمرو نمیبچهیم، رو تحمل کنینشونسنگ
«. کنهیم یتاذمسأله مارو  ینو ا کننینگاش م و یستنایم یاناطراف یا تو اتوبوس، پارک یمشبریم یوقت

از  یعنوان عضورو بههابچه ینکه مردم جامعه هنوز ا ینهمشکل ما ا یشترب» :اظهار داشت 7کننده شرکت
چندین نفر از آشنایان وقتی  مثلاً ه.مرکزمت های اینجامعه رو یتو ینیسنگ یهانگاه ؛ همچنیننیرفتجامعه نپذ

رو حس ینا هااون یدشا. و...  یهبچه فلان ینبگن ا وباهم صحبت کنن  یدر گوش خوانیمجا جمع باشن، یک تو

که  یفلان" :گنیا مهیبعض»گفت:  5کننده شرکت«. ینهنگاهشون سنگ کنیمیخودمون فکر م یول ،ندارن

که سرش بالا  یفلان" :گنیم مثلاً یا "بهش داده یاخدا چه بچه ینحالا بب، رفتیمذهب مویندنبال د یلیخ

 «.کنهو ناامید میرمنا دائم تو ذهنمه و هاین فکر ."بزنه حرفنتونه  یگهرو بهش داده که دبچه ینخدا ا ،بود
نبود خاطر های اطرافیان بهکردند که حرفمادران عنوان میبیشتر بود. « شدنبه درک یازن» مقوله دیگر

گفت:  13کننده شرکتشود. ها میاذیت آنوها موجب آزارمادر است و این صحبتودرک شرایط کودک و پدر
 :گفتنیم هااونبد بود.  یلیخ اونهاشون به و نگاه دونستنیشدن من مرو باعث بدبختدوستانم، فرزندم»

ا هاین حرف بدبخت شدم. یگهمن د کردنیو فکر م "یای؟ب یمهمون ینبه ا نتونیشده که تو باعث بچه ینا"
گفت:  7کننده شرکت«. بگیرما فاصله همن از اون ،باعث شد کنن و فقطو درک نمیرداد که اصلاً مننشون می

نیز  16کننده شرکت«. درک کنن ورمن یتوضعتونستن میمن بودن تا  یا جاهیبعض ،خوادیدلم م یگاه»
اما  ؛دوننیا مهیبعض .پرسنیم روهاییالؤس درک وضعیت ما،نبود ی و نادان یاز روا هیبعض»عنوان کرد: 

 «. خورمیکه من حرص م پرسهیم روهاییالؤس ،کردهتحصیل فرد کنن. مثلاً یترو اذآدم خوانیم

کننده شرکتبود. « کودک خود با همسالان یسهمقا» اولین مقوله فرعی این بخش: های والدینج( دغدغه
 .کردیم یبیعج یکارها یهدستاش حرکت نداره و  کردمیفکر م یلاوا .بود یرخأتبا  یزشچهمه»گفت:  10

رو دستاش حال بود کهیب ینقدرا .دهنش یبکنه توو برداره  خواستیرو میشاسباب باز، یسالگهی تومثلاً 
ش های فامیل مقایسهشب با یکی از بچهتاصبحمدام  کرد.جا میجابهرو یلهو با پاهاش اون وس دادیحرکت نم
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. یبازمثل عروسک ؛بود یاؤر یهمثل  ،های فامیلاز بچه بعضی یدوران نوزاد»گفت:  6کننده شرکت«. کردممی
و دفترچه  یفک یشهمن هم بحرانی داشت ووالعاده بدفوق یشدم و دوران نوزاد یتاذخیلی  مبچهسر  اما من

من . بود یضمر یشههم و کردیم یهگر و مدام خوردینم یرش ،تولد یلاوا .ممطب دکتر بود یتودست، به یمهب
 ،شد هسال دووقتی »: کرد اظهار 2 کنندهشرکت«. وجودش لذت نبردم از یچوقته بود و کردندائم کارم مقایسه

 با کردنسهیش در حال مقا. همهکردممی هیگر تاشبصبح ، مدامقبل از اونتا  اما ؛کنار اومدم هیقضاین با  باًیتقر
 .«تره؟چرا کارهاش عقب :گفتمیم بودم و انیو اطراف لیفام یهابچه

رو بچه ینا یندهفقط غصه آ»گفت:  3کننده بود. شرکت« نگریزندگی مستقل و آینده» مقوله فرعی دیگر
ش همه اهینا ... . و بشه که بتونه ازدواج کنه. خانه، کار یداآدم خوب مثل خودش پ یه خوادی. دلم مخورمیم

به  و به غیر از سپردنراینبه خدا ... اما  سپردمیرو مهامبچهیکی من اون  ن.یرپذیبآس هابچه ینس. اغصه
 ،اقوام خونهره میوقتی  یا رممیدنبالش  ،کردنیدخر زمان. کنممی یبشقدم تعقبهقدم و خدا یدبه ام گممی ،خدا
 اونکه  ینها ،کنهیو نگران مرمن یکم فرزندمکه در مورد  ایمسأله»گفت:  1کننده شرکت .«کنممی یبشتعق

ازدواج  یپس داداش ک کنم؟یازدواج م یمامان من ک" :پرسهیممدام از من  .رسهمیبه سن بلوغ  کم دارهکم

با این  فردینظرم به "خوام خونه داشته باشم.میمن بوسش کنم.  شته باشم وزن دا خوامیکنه؟ من میم
فکر »نیز گفت:  11کننده شرکت«. تونه ازدواج کنه و زندگی مستقل داشته باشهوقت نمیهیچ ،جامعهدر شرایط 

ه ردمُ مبچه ینمببکه  ینهآرزوم ا یشه. همکنهیم یوونهو درمن ،مبچه یبرا مستقل کردنو زندگیبدون ما  هیندآ
 هیندفکر آ کنه،یم یترو اذکه من ایمسأله»گفت:  16کننده شرکت«. یرمروز هم زنده نباشم و بم یهبعدش  و

بچه  ینا یماگه ما نباش ،گیمیبا خودمون م پدرشتا خودم هستم زنده باشه. من و  ینکههست و ا فرزندم
 یبانیپشتوحامیهامون بچه یبرا ما .تونه یه روز بدون ما زندگی کنهاون که نمی؟ شهیم یسرنوشتش چ

 یپسرم چ یندهآ»هم اظهار داشت:  5کننده شرکت .«دست بیاریم؟بهرو چطور باید این حمایتاما . هیمخوایم
که  وجود نداره ییجایهنگرانم. چرا  یزشچهمه برای کنه؟یم یازش نگهدار یک ،بعد از ما شه؟یم

بره مدرسه بتونه  ،چندسال هم که شده یبرا خوادیدلم م باشه؟ دارمشکل یهاخانواده و بچه یبانپشتویحام
تونه مستقل نمی ،اون بدون ما. نخوایاری میآموزش خود هااین بچهاز خودش دفاع کنه. که  یرهبگ یادتا 

 «. زندگی کنه
 یبرا یمال ینمأت»گفت:  13کننده شرکتدر این رابطه بود. « های کمرشکنهزینه»مقوله آخر این بخش 

برام م بچه .ندارم یول ،کنم هزینهم بچهبرای  خوامی. من مخیلی بالاس ،هابچه ینا هایها و معالجهکلاس
ش درمان بشه. اما بچه رو تحمل کنه؛یحاضره گرسنگ ،هم خودم. آدم آبرودار و سوزهیداره م اونهم  ؛یزهعز

ها ینیککل یهاینههز .هکن یبانیپشتوحمایتهامون و ماها تا از بچهباشه  مرکزی یه یا ارگان یاسازمان  یهباید 
 یسسرو ینههز»گفت:  5کننده شرکت«. یمشها نبرکلاساز  یلیخ به هم خیلی بالاس. با این شرایط مجبوریم

حدود  و تهم هس ینیککل و لباسهزینه  ؛یمکن ینمأتخودمون  یدرو بامدرسه یارمادر ینههز ؛هنتوم 650.000
شوهرم  تومن 1.500.000با حقوق این مخارج  .شهیدرمانش مکار ینهماه هز درتومن  یلیونم 1.000.000

 ،کنهیدارو مصرف نم مبچههست. هم  یگهد دو تا بچه مدرسه ینههز و یمجرأمست ، مااز طرفینداره.  یخونهم
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سه تا و با توجه به این که  هنتوم 30.000 ،یقهدق 45هر  ینیککلهزینه دارو هم بود.  ینههز ،صورتایندر غیر

 ینشببر" ن:گیمدرسه مهای مسؤل»هم افزود:  9کننده شرکت«. ها خیلی کمرشکنهبریمش، هزینهیکلاس م

اون  خوادیو دلمون م شهیبهش ظلم م یماگه نبر ،کنیمیو ما فکر م "یمیو ترس یگفتاردرمان، یکاردرمان
 یتمن در درجه اول اهم یبرا اهکلاس ینههز»نیز افزود  11کننده شرکت«. خالیهولی جیبمون ؛ کنه یشرفتپ

م نتونمیمن خاطر همین مسأله، به .کنمدارم براش هزینه میش من همه ،بگه مدام . دوست ندارم پدرشداره
 ببرم. تونمینم ،هم یذهن یکاردرمانمتأسفانه . یارمم درمانیگفتاربرای و فقط  ببرم اهاز کلاس یلیخرو مبچه
 «.کلاس شیاریمب مرتبهسه  الی دو یاهفته که ینهما سنگ یبرا

گفت:  10کننده شرکتبود. « متخصصان یآگاهنبود »اولین مقوله فرعی این بخش : های حمایتید( شبکه

 ؟بگه ینطورا یدبا، یه پزشک یعنی. "نکنیدخرج زیاد بچه  ینا یبرا" :گفتراحت بهم تخصص کودکان فوق»
 دازهنب تونهیرو هم نمینماش یهآدم  ؟فهمش کم باشه ینقدرا پزشک یهباید چرا  ،گمیبه خودم م ییوقتا یه

«. ؟کنهمیاینطور صحبت  ،رهدا یژهبه مراقبت و یازن کهموجود زنده  یهدر مورد چطور اونوقت ، بیرون
به من  معلم، یدهبچه آموزش ند یناقبل از بازگشایی مدارس، یعنی زمانی که هنوز »گفت:  9کننده شرکت

 ؛ چطورکنهیرفتار م ینطورا، این رشتهدر تحصیلکرده معلم وقتی  ."رو گذاشتم کنار...بچه ینمن ا" گفت:
 ،اومد یابه دن مبچه از اینکه بعد»اظهار داشت:  12کننده شرکت«. انتظار داشته باشیم؟مردم جامعه از  تونیممی

وقت هیچکه گفتن بهم  کنندهناراحت یاهحرفها اون. "یرهو دعاکن بم هت منگولبچه" :ا بهم گفتنهپرستار
 یدمکم فهمکم ؛ امام مشکل دارهبچهکه من اولش قبول نکردم »نیز گفت:  15کننده شرکت«. رهاز یادم نمی

 روچیزمونه و هیچتیکه گوشت میت مثل یهبچه" :به ما گفت یدکتر ینکهفرق داره تا اهای دیگه با بچهکم یه

 16کننده شرکت«. وقت نتونستم قدراست کنمو هیچ عوض شد عادی من یزندگمسیر  دفعه. یه"گیرهیاد نمی

خانم فرزندتون مشکل داره و به " :گفت ایو ملاحظه یتیسرودربا یچدکتر بدون ه زمانهمون »نیز گفت: 

شما همیشه  هبچ" :گفتباز هم و  یدمرو شنکلمه ینابود که بار یناول یمن برا ."باشهمنگول  یادزاحتمال 

 «."دینکاش سقطش کرده بو ،گیرهیاد نمی روچیزیهیچس و بهتون وابسته
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  یمادران دارا هستیدر تجربه ز یحاصل از واکاو نیرمضامیو ز نیمضام -2 جدول

 فرزند مبتلا به سندرم داون

رو پرورشوآموزش»گفت:  4کننده شرکتدر همین رابطه، بود. « مشخص ینبود متول»موضوع فرعی دیگر 
بره و  ییمدرسه استثنا به یشیآزماطور بهسال هیتا کردن قبولآخر دست .هیرتست بگم از بچه ،یمکرد یراض

. معلم پرداخت کردیم تومن 350.000سال هم یکهمون  یبرا .قبولش کنن ،کرد یشرفتپ در صورتی که

 یستیبهز کدوم قبول نکردن.یچه ،و کارشناس گیرآزمون مدرسه و یراما مد ؛"فرق کرده یلیخ" :مدرسه گفت
الان »اظهار داشت:  10کننده شرکت«. یستیبهز به ندادیم ارجاعهم  هااونپرورش و وآموزش به دادیم ارجاع

 ،پرونده دارهبهزیستی در  بچه من. کنهینم یکمک بهشونها اون یول ؛بهزیستی هستنپوشش ها تحتبچه ینا

که  ای هم هستو بچه داره پوششبچه تحت 3.000بهزیستی"بهمون می گن:  کنم،یممراجعه  یوقت یول

 یتشحمابهزیستی بنابراین، . "برو خداروشکر کن .رهیبچه شما که راه م .کنهیفقط چشماش حرکت م و فلجه
که  هستن ییهابچه"گه: هم میبهزیستی . یمندار پشتیبانیما هیچ »گفت:  14کننده شرکت. «هکنینم

و  ریختیکه اشک م یدمد رو مادری ،بهزیستی توبار یه یول ."یمکن یترو حمااونا یدو با شنیم بییبیما

 به چه دردپول مقدار  ینا واقعاً. "کننمیحمایت مالی  تومن 30.000ماه  هر و شهیم پوشک مبچه" :گفتیم
 یاهکلاس یبرا مخصوصاً ،قرار داره یتها در درجه اول اهمبچه ینا یبرا یمال یتحما ؟خورهمیمادر  ینا

قبول  اصلاً. یمبردمهدکودک  یسالگاز سهرو مبچه» :گفت 5کننده شرکت«. ...و  یو کاردرمان درمانیگفتار
ما »گفت:  16کننده شرکت«. زنهیرو مایبچهموقع یهزنه یا می یبآس به کسی موقعیه گفتنیو م کردنینم
. یمکن ونکلاس و درمانش یمببرهارو این بچه یمتا بتون یمرگذیهامون مبچه یهو بق یمونخودمون و زندگاز 

 ؛شدیخوب م یلیخ ،یمانجام بد روها لازمهبچه ینا یشرفتپ یکه برا ییکارها یمتا ما بتون کردنیاگه کمک م
 .«نداره یمشخص یمتول چیه و ستین گوپاسخ کسچیه متأسفانه یول
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ای برای رسانه نبودبود. مادران نسبت به « یرساناطلاع یهاشبکه»آخرین مقوله فرعی این بخش نیز 
 یزیونتلو در انمعتادها و یزندان یکه برا ینطورهم»گفت:  1کننده رسانی اثربخش معترض بودند. شرکتاطلاع

. بشهکمک مردم  به آگاهیتا کنن  یرسانها هم اطلاعبچه ، باید در مورد اینکننیو کمک م گذارنیبرنامه م
 هابچهخیلی از این . ندیآموزش مها به این بچهشهر اصفهان  درکدوم مراکز که  اطلاع داشته باشیمما  مثلاً
 یاهکلاس در»گفت:  8کننده شرکت .«دردناکه یلیخ و این مسأله ها افتادنکنج خونه ،یندارویناچاراز 

. ها پیشگیری کردشه از به دنیا اومدن این بچهبا یه آزمایش ساده میچطور آموزش داده بشه که باید  ،ازدواج
 ییهاخانوادهخصوص ای مخصوص به این مسأله کنه، بههبه انجام آزمایشملزم هارو خانواده ،بهداشتوزارت 

، گردش، استراحت اردو، یحتفر هابچه ینا»گفت:  11کننده شرکت«. نهست ییهابچه ینچن شونکه در اطراف
اینجا به  ،اگه خاص نبود ؟ینهسرکلاس بشتونه میچقدر  ،توان آموزش نداره یابچهوقتی . خوانیم و تغذیه

گفت:  10کننده شرکت«. نکردرسانی میاطلاعاین نیازهارو لان ئومسکاش جایی بود که  کردن.مراجعه نمی
انجام و سونوگرافی  یغربالگررسانی در خصوص رو در مورد آگاهیتونه بهترین کمکمی ،بهداشت وزارت»

 توننیمها اون ینکهو ا هبگهاشون ییاز توانا و کنه رسانیاطلاعها بچهاین شدن یرفتهدر مورد پذ یماسو. صدابده
مطلع ما  تا پخش نکرده روایبرنامه وقتیچه ،یزیونتلو»گفت:  15 کنندهشرکت«. انجام بدن روییچه کارها

 یندر مورد ا ییلمچرا ف ؟یمکجا ببر به اونارو برای آموزش ؟یمها برخورد کنبچه ینبا اچطور  بشیم که باید
 ،گفتنینمبهم  و ببر یکاردرمان و یگفتاردرمانرو تبچه گفتیبهم مکسی  اوایلاگه  ؟کننپخش نمیها بچه
، کنم چطور برخوردبچه  ینبا ا یدباکه  داده بودن یآگاهزودتر اگه به من  !باهاش بساز و گوشته یکهتیهاون 

با بردم، یبهداشت ممرکز به  واکسنتزریق برای رو اونکه زمانی هم . مطمئناً الان در شرایط بهتری بودیم
 10کننده شرکت .«انجام بدم باید یکارهچ که به من نگفت حتی یک نفر ، اماپرسیدمیمازشون حال که این

به سایت مراجعه کردم و متوجه بار هی. کاردرمانی و گفتاردرمانی نیاز دارهبه م دونستم بچهنمی من اصلاً»گفت: 
 «.بود که اقدام کردم اونو بعد از  نیاز دارهکاردرمانی و گفتاردرمانی م به شدم که بچه

 گیرینتیجهبحث و 
انجام گرفت و  فرزند مبتلا به سندرم داون یمادران دارا هیستتجارب ز یدارشناسیبا هدف پد ،پژوهش حاضر

ها، آن یبندو طبقه یپس از استخراج موضوع. است کشور ایرانشده در نوع خود در پژوهش انجام یننخست
( یتیحما یهاو شبکه ینوالد یهادر اجتماع، دغدغه یگاهخانواده، جا یرو یرثأت) یمقوله اصل 4شامل  هایافته

های فرعی از قبیل بود که شامل مقوله خانواده یرو یرثأتعنوان تحت ،مقوله اصلی اول بود. یمقوله فرع 11و 
شد. در می خانواده یو اعضا ییروابط زناشو یرو یرثأت و شده توسط مادراحساسات تجربه ،با علت یتمشغول

دادند، احساسات های گوناگونی نسبت میعلت مادران بعد از دریافت تشخیص سندرم داون، آن را به ،این بخش
ثیرات خوب و أکه تولد فرزند مبتلا به سندرم دوان، تنمودند میعنوان کردند و ای را تجربه میمثبت و منفی

ثیرات مثبت أاز نظر ت ،ی این بخشهاها داشته است. یافتهروی روابط زناشویی و اعضای خانواده آن را بدی
ثیرات أو از نظر تمطابقت دارد  ،(2011) ینو گلدست یناسکوتکو، لوتولد فرزند مبتلا به سندرم داون با پژوهش 
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احمد،  یانت،احمد، برا(، 2013گاف و همکاران )نلسون (،2010یسولا )دابروسکا و پهای منفی آن با پژوهش
 ی،سجاد ی،عباس و (2014)آدامسون و بارکر  یک،سو ی،رامسک یت،اسم (،2014) یائوهس (،2013) یدو رش یجفر
همسوست. همچنین این موضوع که تولد و حضور فرزند مبتلا به سندرم داون در  (2016) فردیو نجف یهمت

( 2006و  2003شود با دو پژوهش کاسکلی و گان )می خواهر و برادرهاناسب روابط م ایجاد خانواده باعث
 .مطابقت دارد

 شدنبه درک یازنو نیز  مردم یهارفتارها، نظرات و واکنشبود که شامل  در اجتماع یگاهجا ،مقوله اصلی دوم
حضور کودک مبتلا به  های منفی نسبت بهمادران عنوان کردند که اطرافیان واکنش ،است. در این بخش

 ،(2010سط اطرافیان دارند. پیس، شاین و راسمیوزن )شدن توسندرم داون در جامعه دارند و نیاز بسیاری به درک
کنندگان نسبت به افراد دارای سندرم داون در پژوهشی که کشور گرجستان انجام گرفت، نشان داد که شرکت

. نتایج نمایندهای جدا کار کنند و در مدارس متمایز تحصیل نگرش منفی دارند و اعلام کردند که باید در مکان
 ی،، صفریدیجدهمچنین نتایج این قسمت با پژوهش  .همسوستبا نتایج این پژوهش  ،وهشاین بخش از پژ

 .مطابقت دارد( 2014ی )جمال و یدی، جدیفرامرز
مستقل و  یزندگ ،کودک خود با همسالان یسهمقا ین بود که شاملوالد یهادغدغه ،مقوله اصلی سوم

مادران اعلام کردند که همواره کودک خود را با  ،بود. در این بخش کمرشکن هایینههزو نیز  نگرییندهآ
همچنین ند و اکنند، نسبت به زندگی مستقل در آینده فرزندشان نگرانهمسالان دارای رشد طبیعی مقایسه می

های این بخش از پژوهش، با پژوهش یافتهند. اهای کمرشکن آموزشی و توانبخشی معترضنسبت به هزینه
به خدمات مراقبتی  توالدین این افراد نسب ،در این پژوهش .کشور کانادا همسوست ( در2009مینز و استنر )

کنند. همچنین با پژوهش و برای ارائه خدمات حمایتی برای شغل این افراد در آینده احساس نیاز می اندنگران
دمات مناسب خ یمراقبت یهایستمس ،که نشان دادند ( در کشور آمریکا2015مارشال، تنر، کوزیر و کربی )

موردنیاز است و والدین  به شدت ،هاآن یهاافراد مبتلا به سندرم داون و خانواده یبرا و مداوم خانواده محور
( 2009با پژوهش کینگ، بکستر، روزنبام، زوجینبام و بیتس ) ، همسوست و نیزاندنگراننسبت به این موضوع 

 ینی،بخوش مثبتی نسبت به آینده و احساس اندازچشم ،م داونوالدین دارای فرزند مبتلا به سندر ،که نشان دادند
 .مطابقت ندارد، ی دارندو قدردان یرشپذ

 ینبود متول ،متخصصان یآگاهعدم های فرعییتی است که شامل مقولهحما یهاشبکهمقوله اصلی چهارم، 
مادران اظهار کردند که متخصصان نسبت  ،در این بخششد. ی معتبر میرساناطلاع یهاشبکه و نبود مشخص

برای ارائه خدمات  و کنندبیان میرا ای ت ناامیدکنندهابخشی کودکان سندرم داون اظهاربه آموزش و توان
رسانی معتبر فراهم های اطلاعشبکه ،ها و جامعهبرای آگاهی خانوادههمچنین متولی مشخصی وجود ندارد و 

 نشده است. 
تجارب  ،نتایج حاصل از پژوهش حاضر نشان داد که والدین دارای فرزند مبتلا به سندرم داون ،طورکلیبه
تر این کنند که ضرورت کاوش عمیقمنفی بسیاری را از تولد، رشدونمو و نیز آینده فرزند خود تجربه میومثبت
 هاییتاز محدودشود. ساس میوآموزشی برای احدرمانی هایهنمودن مداخلطور جداگانه و تعبیهبه هاهتجرب
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 یسهدر مقا توانستیاشاره کرد که م ینهزم یندر ا یخارجویداخل یفیبه نبود پژوهش ک توانیپژوهش م ینا
 ،یفیک یهاپژوهش یجنتا ین،براباشد. افزون یدها مفپژوهش یرپژوهش حاضر با سا یجنتا ییهمسو یو بررس

 راتیتأث به توجه با .رودیشمار مبه تیدمحدو یکدارد که  یکمّ یهانسبت به پژوهش یترکم پذیرییمتعم
 نیشناسان اخانواده دارد، به درمانگران و روان یسندرم داون رو یفرزند دارا کیکه  یو متنوع یچندوجه
 نیا نیتسک یبرا ییهاآموزش یطراح و نیتدو یپ در ،هاتجربه نیا مطالعه با تا شودیم شنهادیحوزه پ

 رینظ ییهاسازمان به اجتماع، در کودکان نیا گاهیجا به تیعنا با ن،یابرعلاوه. باشند هانجایه و هااحساس
 را نهیزم ،یتیحما یهاشبکه جادیا و هابرنامه یطراح قیطر از تا شودیم شنهادیپ یو مراکز فرهنگ مایصداوس

 .آورند فراهم خانواده یروان بار کاهش ،آن یپ در و اجتماع در افراد نیا شتریب رشیپذ یبرا

  یتشکر و قدردان
 یاز تمام ،نیهمچن اصفهان ییاستثنا مدارس و اصفهان در یلین آسمان داون سندرم انجمناز  لهیوسنیبد

 .میکنیم یقدردان مانهیصم، نمودند یاریپژوهش این بهتر  یکه ما را در اجرا یزیعز مادران

 منابع
 تهران: انتشارات دانشگاه تهران. .داون سندرم با کودکان یبخشتوان و یشناسروان(. 1389) ع. .غ ،زوافر
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