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  دهچکی 

هدف این پژوهش بررسی پدیدارشناختی تجربۀ زیستۀ 
استرس والدینی، از نگاه مادران کودکان با نشانگان داون 

یعنی تجربۀ با توجه به هدف و ماهیت موضوع، . است
روش  زیستۀ مادران از زندگی با کودك با نشانگان داون

. این پژوهش راهبرد پدیدارشناسی توصیفی است
نفر از مادران کودکان  7ن پژوهش کنندگان در ای شرکت

سال هستند  55تا  33با نشانگان داون، در دامنۀ سنی 
هاي  با توجه به ویژگی. سال دارند 6تا  3ها  که کودك آن

گیري هدفمند  کنندگان این پژوهش، از روش نمونه شرکت
بندي دقیق  پس از بررسی و جمع. استفاده شده است
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Abstract  
The aim of this research is to investigate 
the phenomenological experience of pare-
ntal stress from the point of view of 
mothers of children with Down Syndrome 
(D.S). For the purpose and nature of the 
subject-matter, i.e. mothers' lived exper-
ience of living with a child with D.S, the 
method of this research is a descriptive 
phenomenological strategy. The particip-
ants in this research are 7 mothers of 
children with D.S (3 to 6 years old) in the 
age range of 33 to 55 years in accordance 
with the characteristics of the participants 
of this research, the purposeful sampling 
method was used. After examining and 
summarizing the answers of mothers of 
children with D.S about their experience  
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  مقدمه
ترین  ترین و در عین حال چالشی ترین، حساس کردن فرزند، از مهم کردن، پرورش و تربیت امروزه بزرگ

هاي پیچیده  ه با موقعیتهتلزم مواجمس ،در حقیقت این فرایند .شوند وظایفی است که والدین با آن مواجه می
اي از  آنان را درگیر گستره قعکند، بلکه در بسیاري از موا تنها سردرگم می و خاصی است که والدین را نه

 ینیاسترس والد. نماید می 1هاي ارتباطی و استرس والدینی شناختی همچون بحران ها و مشکلات روان آسیب
ها در  خواسته نیکردن ا برآورده يبرا نیکه والد یو منابع نیوالد ةشد درك يها خواسته نیاختلاف ب« را

فرزندان  ن،یبر والد یاثرات مخرب ینیاسترس والد ).2022و همکاران،  2فوکا(اند  کرده فیتعر» دسترس دارند
در . ردبگذا یمنف ریتأث نیتواند بر سلامت روان و رفاه والد یسو، استرس م کیاز  ؛خانواده دارد یو عملکرد کل

کاهش  نیو همچن نادر مراقب فیضع یو جسم یاسترس مزمن و سلامت روان نیارتباط ب ،مطالعه نیچند
 نیارتباط ب سندگانیاز نو ياریبس ،علاوه بر این). 2021 3،داونداسکارا( شده استگزارش  یاز زندگ تیرضا

نامطلوب  اتیکودك و تجرببا  يخطر بدرفتار شیافزا نیکمتر با کودك و همچن و تعامل نیاسترس والد
  .)2021 4،همکارانو کراچو ( را گزارش کردند یدوران کودک

همچون نشانگان  ،شناختی یا معلولیت هاي روان کردن و پرورش یک کودك با آسیب بزرگ ،در این میان
تعاملی و  روانی خانواده، اختلال در فرایندهاي داون، مشکلات مضاعفی به دنبال دارد؛ تأثیر منفی بر بهداشت

پایدار، ناسازگاري و انزواي اجتماعی،  از قبیل سوگ هاي هیجانی روانی، پاسخ خانواده، فشار 5ارتباطی
بخشی از پیامدهاي  فقطاقتصادي  هیجانی دیگر و نابسامانی در وضعیت هاي افسردگی، اضطراب و آشفتگی

دك، نگرانی از آیندة پذیرش کو: کرد که عبارت است از
کودك، ناآشنایی با راهبردهاي تربیتی و آموزشی مناسب، 

هاي نامطلوب، مشکلات مرتبط با سلامت کودك و  هیجان
  .مشکلات مربوط به سایر اعضاي خانواده

هاي  تواند در فرایند طراحی برنامه ها می این مقوله
محور براي مادران کودکان  بخشی خانواده آموزشی و توان

 .ا نشانگان داون مورد استفاده قرار گیردب
استرس والدینی، مادران کودکان با  :ها کلیدواژه

 .داون، پدیدارشناسی نشانگان
  
  

 

in the process of parenting, the main areas 
highlighted by them can be classified into 
six main categories, which are: accepting 
the child; worry about the child's future; 
lack of familiarity with appropriate 
educational strategies; small emotions; 
Problems related to the child's health and 
problems related to other family members. 
These categories can be used in the 
process of designing family-oriented 
educational and rehabilitation programs 
for mothers of children with D.S. 
 
Keywords: Family, Ego Strength, Identity 
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؛ لانسکی، روبینسون، 2012 6،رل و روزربن، آکیوا، آ(داون در خانواده است  با نشانگان  تولد و حضور کودك
  ). 2015 7،رید و پالوکا

طور خاص والدگري براي  تواند به داون نیز مسئولیت مراقبت از وي می در طول زندگی یک فرد با نشانگان
هاي جدید و  چراکه والدین این کودکان را با مشکلات و چالش ؛روانی کند این کودکان را سرشار از فشار

ها درگیر تغییرات چشمگیر و  آن ،مثال عنوان به. سازد اند، مواجه می دي که تاکنون تجربه نکردهرف منحصربه
با  شان شوند؛ زندگی سالی می بزرگ ةحساس در فرایند انتقال از کودکی و نوجوانی فرزندشان به دور

هاي  ی یا اجراي برنامهدرگیر طراح دائماً شانگردد و فکر میتوأم هاي مربوط به سلامتی فرزندشان  نگرانی
 .)2014 8،پیزا، فلوید، مایلیک و گرینبرگ(شود  بلندمدت مراقبت و نگهداري از فرزندشان می

توان ذهنی  والدین کودکان کمسلامت هاي پژوهشی،  جاي تعجب نیست که به اذعان یافته ،به این ترتیب
پرز  ؛2017 9،کاروتنوتو و همکاران(ت روان والدین کودکان عادي اس تر از سلامتکم ،داري معنی ۀگون به

از سوي دیگر، رضامندي زوجیت و روابط زناشویی ). 2020 11،؛ هی و همکاران2018 10،و همکاران الگورتا
داون، از جمله  ها و مشکلات ناشی از حضور کودك با نشانگان مواجهه با چالش ۀواسط به ،والدین این کودکان

درصد  6تا  3 ،ها که میزان طلاق در این خانواده تا جایی مخاطره افتاده شدت به به ،اختلال در نقش همسري
  ). 2004 12،ریزدال و سینگر(شده است ها گزارش  بیشتر از سایر خانواده

تري داشته باشیم، نگاهی به  داون اطلاعات دقیق با نشانگان  هاي کودکان اگر بخواهیم از زندگی خانواده
انداز  چشم ،در این زمینه) 2010( 13ماز، وهابی، گوندورز، کوگلو و ازکینايپژوهش دورماز، چانکایا، دور

 هاي داراي کودك نشانگان این پژوهشگران، با هدف کسب اطلاعات از زندگی خانواده. سازد مناسبی فراهم می
ی سؤال دهشانزساختاري  نیمه ۀها در جریان مصاحب آن. دندکرنفر از والدین این کودکان مصاحبه صد داون، با 

 صرف شانمادران با خود را وقت خانواده بیشتر داون در با نشانگان کودکان که خود با والدین دریافتند
روانی، مشکلات بیشتري در رابطه با  فشار از بالاتري علاوه بر سطوح ،این کودکان مادران ؛ بنابراین،کنند می

دلیل  بهتر، مادران به  عبارت به. دهند د نشان میسایر کودکان و رضامندي زوجیت با همسران خو فرزندپروريِ
 داون خود احساس کرده و بر هاي بیشتري در قبال فرزند با نشانگان داشتن نقش سنتی مراقبت، مسئولیت

کانی و  مک( شوند شناختی بیشتري مواجه می با فشارها و مشکلات روان ،گیرند که در نتیجۀ آن عهده می
فراتر از احساس گناه ناشی ). 2021 15،سنیو فر لین ،یل؛ 2008 14،و شوکري تراسدل، کندي، چانگ، جراح

جوي یافتن علت و سبب و کردن کودك با نشانگان داون، مادران این کودکان، گذشته را در جست از متولد
مبهم و نامشخص فرزند  ةکاوند و مضطرب از آیند می احتمالی شرایط با نشانگان داونی عمیقاً ةایجادکنند

  .د لحظات حال را نیز از دست بدهندشو کنند که باعث می هاي گوناگونی را تجربه می خود، نگرانی
 يهـا  در سـبک  از عوامـل مهـم تفـاوت    ییک ـ عنـوان  بـه  توانـد  یم ـ نیگزارش شده است که استرس والد

کانرز و  پس،یلیف( عادي در نظر گرفته شودو کودکان  نشانگان داونمادران کودکان مبتلا به  نیب يفرزندپرور
والـدین در   ۀپژوهشـی حکایـت از رفتارهـاي آشـفت     ۀدر این راستا، بررسی پیشین .)2017 16،تیاسم ـ کرتنر

، در )2008( 17بـن  گـائو، چیـو، سـانگ و مینـگ     ،از سـویی  ؛داون دارد فرایند فرزندپروري کودکان با نشانگان
داون و  دبستانی بـا نشـانگان   کودکان پیش ي والدینرهاي فرزندپرو سبک ۀاساس آن به مقایس پژوهشی که بر
داري  طـور معنـی   داون بـه  دبستانی با نشانگان به این نتیجه رسیدند که مادران کودکان پیش ،عادي پرداختند

 /...ن کودکان با پدیدارشناسی استرس والدینی از نگاه مادرا                               
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طـور افراطـی مراقـب     کننـد و بـه   بیشتر از مادران کودکان عادي از سبک فرزندپروري استبدادي استفاده مـی 
، بـر  )2004( 18یا، کابرا و اسـپرا  از سوي دیگر، باتی ؛کنند حد حمایت می از شها بی فرزندشان هستند و از آن

مشـکلات رفتـاري    بـا  هداون در مواجه ـ کنند که والدین کودکان بـا نشـانگان   هاي خود مطرح می اساس یافته
  . کنند عاطفی مادرانه برقرار می ۀدهند و کمتر با کودکان خود رابط نشان می 19توجهی کودکانشان، بی

از این افراد را تبیین  شناختی روانهاي  اي و حمایت هاي مداخله این موضوع ضرورت طراحی برنامه
و کارآمد خواهد بود که بخشی از نیازهاي  مؤثرها زمانی  مهم آن است که این برنامه ۀاما نکت ؛نماید می

 ، برطرفدچار آسیب شده استداون  تولد و حضور کودك با نشانگان ۀکه در سایرا شناختی این مادران  روان
اي به دنبال  هاي مداخله لی که برنامهئابنابراین شناخت دقیق و ماهیتی از شرایط فعلی و شرایط اید. نماید

در  ،اي و حمایتی هاي مداخله هاي برنامه محورها و مؤلفه ،در حقیقت باشد؛ می دستیابی به آن است، ضروري
د که پس از درك ماهیت مشکل کرعمل خواهد  رگذاریتأثاي  داخلهم ۀهاي یک برنام عنوان شاخص صورتی به

براي چنین شناختی از نیازهاي . باشد شده استخراجدر فرایند فرزندپروري  ،داون مادران کودکان با نشانگان
راهبرد پژوهش پدیدارشناختی  ،اي هاي مداخله داون و ترسیم محورها و مؤلفه مادران کودکان با نشانگان

  .رسد ه نظر میمناسب ب
دنبال پاسخ به این پرسـش هسـتیم کـه اسـترس والـدینی کودکـان بـا         به ،این اساس در این پژوهش بر

داون  عبارت دیگر، مادران کودکـان بـا نشـانگان    به ؛داون، از نگاه مادران این کودکان چه معنایی دارد نشانگان
پژوهشـی   ۀبررسـی پیشـین   .دهنـد  داون مـی  چه معنا و مفهومی به فرایند فرزندپروري یک کودك با نشانگان

 شـناختی  روانپژوهشگران به بررسی اثربخشی مداخلات گوناگون بر متغیرهـاي   حکایت از آن دارد که عمدتاً
ایـن گـروه را بـا والـدین      شناختی رواناند یا عملکرد  ویژه مادران کودکان با نشانگان داون پرداخته والدین و به

تـاکنون فرزنـدپروري    امـا . اند دهکرمانند اتیسم مقایسه  ،ر مشکلات عصبی تحولیکودکان عادي یا داراي سای
حـالی اسـت کـه نگـاه      ایـن در . کودکان با نشانگان داون با نگاه پدیدارشناختی مورد توجه قرار نگرفته اسـت 

شده را در  تجربهتمام وقایع  سازي و تعریف وسیع پدیده، تقریباً تواند با مفهوم پدیدارشناسانه به این پدیده می
فـارغ از   ،یک نگاه عمیق منعکس نماید و مقولات اساسی در فرایند فرزندپروري کودکان بـا نشـانگان داون را  

، )2022( و همکـاران  بـه بـاور فوکـا   . در اختیار متخصصـان قـرار دهـد    ،نگرانه هاي کمی ها و دستکاري کنترل
گـام   نیتوانـد اول ـ  یم ـان مبتلا به نشانگان داون، کودک نیمناسب عوامل خاص مؤثر بر استرس والد ییشناسا
از نظـر مـادران   « :اسـت  اینپرسش اصلی  ،بر این اساس .باشد یمداخلات کاف طراحی و اجراي يبرا يضرور

دیگـر،  به سـخن  » داون چگونه است؟ استرس والدگري براي یک کودك با نشانگان ،داون کودکان با نشانگان
 ةفرزنـدپروري و نحـو   ۀداون از تجرب ـ شـانگان نت درك مادران کودکان بـا  بردن و شناخ هدف این پژوهش پی

هاي پـژوهش پدیدارشـناختی، پژوهشـگر     فرض بر اساس پیش. بازنمایی این پدیده از دیدگاه این مادران است
داون کنار گذاشته تا درك بهتري از این پدیده  فرزندپروري کودك با نشانگان ةدرك و داوري خود را از پدید

اي در  توانـد نقـش عمـده    هاي این پـژوهش مـی   یافته. داون به دست آید دیدگاه مادران کودکان با نشانگان از
اي براي مادران کودکان با نشانگان داون داشـته   هاي مداخله منظور طراحی برنامه به ،هاي اساسی لفهؤتدوین م

  .باشد
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  روش
گاه مادران کودکان با نشانگان داون، این پژوهش با منظور بررسی جوهر و معناي فرایند فرزندپروري از ن به

 ۀمطالع ـ از است عبارت لغوي، نظر پدیدارشناسی از. انجام شده است 20پدیدارشناسی با روش و رویکرد کیفی
 تأویل گذاري، ارزش هرگونه از قبل ها، آن و تجلی بروز ةنحو درنظرگرفتن با ها آن توصیف و نوع هر از ها پدیده

 واقعیتی یا جهان نه شود، می زیسته یک فرد  ۀوسیل به که چنان آن جهان، به پدیدارشناسی. رزشیا یا قضاوت
 نـوع  چـه  زیسـته ۀ تجرب ـ« کـه  سازد مطرح می را پرسش این لذا. دارد توجه باشد، انسان جداي از چیزي که

شـامل   دارد؛چهـار راهبـرد اساسـی     ،پدیدارشناسی بسته بـه هـدف و راهکارهـاي پژوهشـی     »است؟ اي تجربه
کید دارد؛ پدیدارشناسی أهاي عام و جهانی ت که بر دیدن و توصیف ماهیت) توصیفی(بینانه  پدیدارشناسی واقع

ــژهئــکــه قا 21ســازنده ــه توضــیح اب هاســت؛ پدیدارشــناختی  آن ۀآگاهانــ تهــا بــه لحــاظ شــناخت حیــا  ل ب
و پدیدارشناسی هرمونوتیکی کـه بـر    هایی از وجود آدمی در جهان دارد کید بر جنبهأاگزیستانسیالیستی که ت

  .ورزد کید میأهاي زندگی ت عرصه ۀنقش تفسیر در هم
 ۀیعنی تجرب ،رو با توجه به هدف و ماهیت موضوع پژوهش پیشدر در میان این راهبردهاي چهارگانه، 

یفی مورد راهبرد پدیدارشناسی توص ،داون مادران از استرس ناشی از والدگري براي کودك با نشانگان ۀزیست
 پژوهشگریعنی ادراك مستقیم،  ،نخستین گام از پژوهش پدیدارشناختی توصیفی در. استفاده قرار گرفته است

هاي شخصی به  شود و ضمن خودداري از هرگونه نقد، ارزیابی و قضاوت ور می موردنظر غوطه ةدر پدید کاملاً
در دومین مرحله از  ؛پردازد کنند، می کنندگان توصیف می گونه که مشارکت آن ،موردنظر ةشناخت پدید

موردنظر بر مبناي  ةتحلیل که شامل تشخیص جوهر و ماهیت پدید ۀیعنی مرحل ،پژوهش پدیدارشناختی
هاي  هاست، پژوهشگر عناصر و اجزاي پدیده را تشخیص داده و زمینه آن ۀارائ ةشده و نحو اطلاعات کسب

هاي اصلی را مشخص  خته و روابط بین هرکدام از این زمینهها را نمایان سا اصلی و مشترك موجود در داده
توصیف پژوهش پدیدارشناختی، پژوهشگر به توصیف کتبی اجزاي اصلی  ۀدر مرحل ،در نهایت. کند می
  .پردازد ها می موردنظر و ایجاد ارتباطی منطقی میان آن ةاخت در پدیدنش

  
  کنندگان در پژوهش شرکت

. هاي زیر هستند داون با ویژگی نفر از مادران کودکان با نشانگانفت هکنندگان در این پژوهش  شرکت
  : از است عبارت دیگر معیارهاي ورودي پژوهش عبارت به

 ؛سال 55تا  33سنی  ۀدامن 
 ؛سال 6تا  3سنی  ۀدر دامن ،داون داشتن کودك پسر با نشانگان  
 هـاي تهـران    شهرسـتان  رس اسـتثنایی ادبسـتانی مـد   پیش ةدر دور ،داون با نشانگان حضور کودك

 ؛)اسلامشهر و شهرري(
 ؛زندگی همراه با همسر  
 بـر   شـناختی  رواندریافت مـداخلات   افسردگی و اضطراب و عدم شناختی روانابتلا به مشکلات  عدم

 . اساس خودگزارشی

 /...پدیدارشناسی استرس والدینی از نگاه مادران کودکان با                                
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گیـري هدفمنـد اسـتفاده     از روش نمونه ،کنندگان این پژوهش هاي شرکت بدیهی است با توجه به ویژگی
صـورت مشـخص    چراکـه بـه   ؛شـوند  چین می کنندگان توسط پژوهشگر دست شرکت ،در این روش. ستشده ا

، به نقل 2012 22،بازول و کانون(موردنظر هستند یا غنی از اطلاعات در موردي خاص  ةداراي ویژگی یا پدید
 ). 1391از جلالی، 

 
  مصاحبۀ پژوهشیکننده در  هاي مادران کودکان با نشانگان داون شرکت ویژگی: 1جدول 

ترتیب تولد کودك   تعداد فرزندان  شغل  سطح تحصیلات  سن  کننده شرکت
  با نشانگان داون

سن کودك با 
  نشانگان داون

  4  اول  1  کارمند  کاردانی  33  اول
  6  چهارم  4  دار خانه  ابتدایی  55  دوم
  5  دوم  2  دار خانه  دیپلم  41  سوم

  3  اول  1  دار خانه  دیپلم  37  چهارم
  4  سوم  3  دار خانه  لمدیپ  45  پنجم
  5  سوم  3  دار خانه  ابتدایی  48  ششم
  6  اول  2  دار خانه  راهنمایی  37  هفتم

 
  ها گردآوري داده ةنحو

 انجامکنندگان در پژوهش  ساختاري با شرکت نیمه ۀاز طریق مصاحب ،ها در این پژوهش وري دادهآگرد
صورت  به ،اسلامشهردر بان  رري و باغچهشهواقع در ها در محل آموزشگاه طاهر  مصاحبهاین . گرفته است

 70تا  40زمان انجام هر مصاحبه بین  مدت .کنندگان انجام شده است انفرادي و مجزا براي هرکدام از شرکت
 23،دافی ؛1401افروز و نصرتی، (منابع علمی  ۀت، علاوه بر مطالعسؤالامنظور طراحی این  به. دقیقه بوده است

تن از اعضاي  سهنشست فردي با شش به این منظور . نیز استفاده شده است ، از نظرات خبرگانی)2020
پژوهشی و بالینی در رابطه با کودکان داراي نشانگان داون و والدین  ۀعلمی دانشگاه که داراي تجرب تئهی
دکان با ها از مادران کو منظور گردآوري داده ساختاري به نیمه ۀت مصاحبسؤالافهرست . ها بودند، برگزار شد آن

  : داون به شرح زیر است نشانگان
 

  ساختاري با مادران کودکان با نشانگان داون هاي مصاحبۀ نیمه فهرست سؤال: 2جدول 
 داون است؟  چه زمانی متوجه شدید فرزند شما مبتلا به نشانگان. 1
 نخستین لحظات پس از اطلاع از این موضوع چه افکار و احساساتی به شما دست داد؟. 2
بررسی اشتغالات : هدف(کودك ذهن شما را به خود مشغول کرده است؟  ةآیند ةهایی دربار داون چه نگرانی مادر یک کودك با نشانگان عنوان به. 3

 ).ذهنی مادران
 اید؟ چرا و چگونه؟ عنوان یک واقعیت زندگی کنار آمده هب ،ان داونگآیا با کودك با نشان. 4
شما شده است؟ در صورت پاسخ مثبت چه عوامل و ابعادي  ةروانی در زندگی روزمر داون باعث ایجاد فشار انکردن فرزند با نشانگ آیا بزرگ. 5

 روانی شده است؟ باعث ایجاد فشار
 روانی را تحمل کنید؟  ها این فشار در زندگی شما مواردي هست که بتوانید با کمک آن. 6
 هایی دارد؟  یداون چه مشکلات و سخت تربیت یک فرزند با نشانگان. 7
 .ثیر داشته است؟ توضیح دهیدأشده در ارتباط شما با کودکتان ت ل مطرحئآیا مشکلات و مسا. 8
 دهید؟ هایی بروز می در واکنش به مشکلات رفتاري یا اجتماعی کودك چه واکنش. 9

 ثیري در ارتباط شما با همسرتان داشته است؟أداون چه ت تولد کودك با نشانگان. 10
  داون چیست؟ کردن و تربیت یک کودك با نشانگان شما از بزرگ ۀس و تجرباحسا. 11
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 ؛شد دهی سازمان و بندي دسته هاي فوق داون به پرسش انگهرکدام از مادران کودکان با نشان هاي پاسخ
شده  گردآوري هاي داده ،است مرسوم پدیدارشناسی در که موضوعی تحلیل ةاز شیو استفاده با سسپ

در پژوهش  موضوعی تحلیلبر اساس راهبرد . گرفت قرار مورد تفسیر هم با ارتباط در و بندي مقوله
نوعی  به ،اي داده ن برو و اي داده درون الگویابی و ها داده بندي طبقه طریق پژوهشگر از ،پدیدارشناختی

 ؛ها داده مدیریت .1: گیرد صورت میمرحله  چند در موضوعی تحلیل طرح .یافت دست تحلیلی  شناسی سنخ
 پژوهش، در این). 2006شانگ، ( ها داده تحلیل و تفسیر .4؛ سازي مقوله و کدبندي. 3 ؛ها داده با درگیري. 2

 فرایند فرزندپروري از نگاه مادران این کودکان روایت و بازنمایی به مذکور، تحلیلی مراحل اجراي با شده سعی
  .شود پرداخته

  
  شده از تجربۀ زیستۀ فرزندپروري کودك با نشانگان داون تخراجهاي اصلی و فرعی اس مقوله: 4جدول 

  هاي فرعی مقوله  مقولۀ اصلی

  پذیرش کودك با نشانگان داون

  هاي غربالگري مناسب  باورنکردن تولد کودك با نشانگان داون با وجود آزمایش
  تمایل به مرگ کودك پس از تولد

  ز مدتیامید به بهبودي کامل کودك با نشانگان داون پس ا
  جا شده است   اعتقاد به اینکه کودك واقعی در بیمارستان جابه

  نگرانی از آیندة کودك با نشانگان داون
  نگرانی دربارة وضعیت فرزند با نشانگان داون پس از مرگ والدین

  نگرانی دربارة آیندة تحصیلی کودك
  نگرانی از حضور کودك با نشانگان داون در جامعه 

  بردهاي تربیتی و آموزشی مناسبناآشنایی با راه

  هاي بسیار زیاد و افراطی ارتباط توأم با حمایت
  انتظارات بسیار پایین والدین از کودك با نشانگان داون

  آشنانبودن با مراکز حمایتی و تخصصی
  هاي اساسی به کودك هاي آموزش مهارت آشنانبودن با روش

  هاي نامطلوب هیجان

  بربودن مراقبت از کودك ماندلیل ز خستگی بسیار زیاد به
  هاي مربوط به آینده و سلامت کودك دلیل نگرانی فشار روانی بیش از حد به

  دلیل ناکارآمدي در انجام کارهاي خودش   عصبانیت از کودك به
  کردن کودك احساس تنهایی و انزوا در فرایند بزرگ

  مشکلات مرتبط با سلامت کودك

  هاي قلبی  مشکلات و ناهنجاري
  لات گفتاري کودك با نشانگان داونمشک

  هاي تغذیه و مشکلات گوارشی ناهنجاري
  تأخیر در رشد حرکتی 

  هاي درمانی دلیل هزینه مشکلات مالی و تنگناهاي اقتصادي به

  مشکلات مربوط به سایر اعضاي خانواده
  بروز بحران در رابطۀ عاطفی با همسر 

  مشکلاتی در رابطۀ زناشویی 
  زندان از مادر انتظارات سایر فر

  
  ها بررسی قابلیت اعتبار داده

هاي پژوهش اشاره دارد که براي  ها و یافته بودن توصیف هاي پژوهش کیفی به واقعی اعتبارپذیري داده
 ،در این پژوهش). 1391زاده،  عباس( گیرد ها و راهبردهاي گوناگونی مورد استفاده قرار می تعیین آن روش

بر . استفاده شده است 24ها از کسب اطلاعات دقیق موازي داده) اعتبارپذیري(اعتبار منظور افزایش قابلیت  به
تن از اعضاي  سهشامل  ،شده و نتایج آن را به متخصصان این حوزه هاي تحلیل این اساس، پژوهشگر داده

 /...پدیدارشناسی استرس والدینی از نگاه مادران کودکان با                                
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ها  دین آنپژوهشی و بالینی در رابطه با کودکان داراي نشانگان داون و وال ۀعلمی دانشگاه که تجرب  تئهی
  . ، ارائه شدداشتند
 

  ها بیان یافته
 شان، هتجرب دربارة داون هاي مادران کودکان با نشانگان بندي دقیق متن پاسخ بررسی و مطالعه و جمع

کودك  ةنگرانی از آیند. 2 ؛داون پذیرش کودك با نشانگان. 1: استاصلی  ۀمقول پنجاسترس والدینی حاکی از 
مشکلات  .5؛ هاي نامطلوب هیجان. 4 ؛شنایی با راهبردهاي تربیتی و آموزشی مناسبآنا .3؛ داون با نشانگان

    . مرتبط با سلامت کودك و مشکلات مربوط به سایر اعضاي خانواده
 داون پذیرش کودك با نشانگان. 1

تا . در فرایند فرزندپروري است مؤثرآغاز هرگونه اقدام  ۀداون، نقط تردید پذیرش کودك با نشانگان بدون 
فردش  هاي منحصربه یک کودك با ویژگی عنوان بهداون، فرزند خود را  که والدین کودك با نشانگان زمانی

شده و مبتنی بر اهداف مشخص آغاز  طراحی نپذیرند، فرایند فرزندپروري به معناي واقعی و با تدابیري ازقبل
هاي غربالگري تا حدي  اس نتایج آزمایشداون زمانی که والدین بر اس پذیرش کودك با نشانگان. نخواهد شد

هاي غربالگري در  آزمایش نتایجزمانی که  ،حال با این. دهد تر رخ می انتظار تولد چنین فرزندي را دارند، سریع
هاي پایانی بارداري والدین انتظار  اند و تا ماه را زیاد برآورد نکرده دار مشکل نوزادبارداري، احتمال تولد  ةدور

دشوار  بر، پیچیده و نسبتاً داون فرایندي بسیار زمان د، پذیرش کودك با نشانگاننفرزندي را ندار تولد چنین
داون حاکی از آن است که  هاي بالینی با مادران کودکان با نشانگان هاي حاصل از مصاحبه یافته. خواهد بود

به این ترتیب  ؛گریبان هستند هب که با آن دست است ترین موضوعاتی پذیرش کودك براي مادران، یکی از مهم
یکی از مسائل  عنوان بهنفر این موضوع را  پنجکننده در پژوهش،  که از مجموع هفت تن از مادران شرکت

  .اصلی در فرایند فرزندپروري خود تلقی کردند
ل او ۀماه هاي غربالگري در سه ساله که نتایج آزمایش33مادري کنندة شمارة یک،  شرکت ه،عنوان نمون به

در « :کند باره مطرح می این نشان داده بود، در ضعیفداون  بارداري احتمال ابتلاي جنین را به نشانگان
در بیمارستان  قدر شوکه شده بودم که اصرار داشتم این کودك فرزند من نیست و حتماً روزهاي اول آن

خواست که این  مان دلم میآن ز« :دهد و در بیان حالت هیجانی خود ادامه می »اشتباه صورت گرفته است
  ».بچه بمیرد
داون آخرین و سومین فرزند اوست، در این  ساله که کودك با نشانگان45مادر  ،پنج ةشمار ةکنند شرکت

این دکترها هستند که از . شود کردم که این بچه خوب می پس از تولد این بچه فکر می« :کند باره مطرح می
کردم که یک بیماري است  داون نداشتم و فکر می شناختی از سندرمراستش هیچ . درمان او ناتوان هستند

     ».رفتیم که به مرور زمان خوب خواهد شد و هر روز از این دکتر به آن دکتر می
 داون نشانگان با کودك ةآیند از نگرانی. 2

 شدید ساساح داون در نشانگان داون پس از تولد کودك با مادران کودکان با نشانگان از هرچند بسیاري
 را زیادي هاي نگرانی و فقدان و سردرگمی، نددرگیر دور گذشتۀ از ناامیدي و یأس و عودکننده و اندوه غم
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 مواجهه با چگونگی ةنگرانی آنان دربار ةبخش عمد ،با این حال ،)2008 سیسور، و فاست(کنند  می تجربه
 ،خانوادگی روابط در تغییر ،رفتاري مشکلات :از این قبیل است داون کودك با نشانگان ةآیند مشکلات

 کمبود ،جامعه منفی نگرش ،دیگران آمیز ترحم رفتارهاي ،بربادرفته یاهايؤر ،سنگین اقتصادي هاي هزینه
 نیلز، مک بلو،(دیگر  فرزندي داشتن به مربوط تعارضات و امکانات و خدمات به دسترسی محدودیت ،اطلاعات

   ).2006 اوستین، و شور
 ةآیند ةنگرانی دربار ،داون پس از مرگ والدین وضعیت فرزند با نشانگان ةش نیز نگرانی درباردر این پژوه
 ةکلی نگرانی از آیند ۀلفؤداون در جامعه در قالب م نگرانی از حضور کودك با نشانگان ،تحصیلی کودك

 ؛دهد تشکیل میکننده در پژوهش را  تمامی مادران شرکت ۀزیست ۀبخشی از تجرب ،داون کودك با نشانگان
امروز وجود  ۀجامع درکه  رایطیبا ش« :کند بیان می ،ساله37مادر  ،چهار ةشمار ةکنند شرکت ،عنوان مثال به

دانم بعد از مرگ من و  نمی. نمک بینی می تاریک و در عین حال وحشتناك پیشبسیار را  فرزندم ة، آینددارد
هر . دارشدن را نداریم و او تنها فرزند ماست ت بچهئو ما جربعد از ا. پدرش قرار است چه اتفاقی براي او بیفتد
ها به مدرسه برود؟ یا اینکه بعد از من و پدرش  بچه ۀتواند مانند بقی روز فکر و ذکر من این است که آیا می

 خاطر ناراحتی قلبی که دارد کنم به ها با خودم فکر می گاهی وقت کسی از او نگهداري کند؟ اصلاً قرار است چه
   ».کند ماند؟ این فکرها من را خیلی اذیت می تا کی زنده می

 
  مناسب آموزشی و تربیتی راهبردهاي با آشنایینا. 3

آشنایی با نا ،کننده در پژوهش شرکت داونِ شده از سوي مادران کودکان با نشانگان یکی از مسائل مطرح
این  ةکنند از میان هفت شرکت. ون استدا راهبردهاي تربیتی و آموزشی مناسب براي کودکان با نشانگان

انتظارات  ،هاي بسیار زیاد و افراطی م با حمایتأشش نفر این موضوع را با عناوینی همچون ارتباط تو ،پژوهش
هاي  آشنانبودن با روش ،آشنانبودن با مراکز حمایتی و تخصصی ،داون والدین از کودك با نشانگان کمبسیار 

  .اند کودك مطرح نمودههاي اساسی به  آموزش مهارت
 والدین در فرایند فرزندپروري کودکان با نشانگان ۀپژوهشی نیز حکایت از رفتارهاي آشفت ۀبررسی پیشین

هاي  سبک ۀ، در پژوهشی که به مقایس)2008( 25بن از سویی گائو، چیو، سانگ و مینگ ؛داون دارد
به  ،دبستانی عادي پرداختند والدین کودکان پیشداون و  دبستانی با نشانگان ي والدین کودکان پیشرفرزندپرو

داري بیشتر از مادران  طور معنی داون به دبستانی با نشانگان این نتیجه رسیدند که مادران کودکان پیش
طور افراطی مراقب فرزندشان هستند و از  کنند و به کودکان عادي از سبک فرزندپروري استبداي استفاده می

هاي پژوهش خود  یافته در، )2004( 26یا، کابرا و اسپرا از سوي دیگر، باتی ؛کنند می ها بیش از حد حمایت آن
توجهی  مشکلات رفتاري کودکانشان، بی با هداون در مواجه کنند که والدین کودکان با نشانگان مطرح می
  . کنند عاطفی مادرانه برقرار می ۀدهند و کمتر با کودکان خود رابط نشان می

او مبتلا به نشانگان داون است،  ۀساله که تنها پسر چهارسال33مادر  ،اول ةکنند شرکت ،در این رابطه
کنم، برشورهایی  خیلی مطالعه می. دانم که باید چطور این بچه را بزرگ کنم نمی من واقعاً« :کند مطرح می

مطالب . کار کنم م که باید چها هنوز در خیلی از موارد مانده ام، اما واقعاً داون ایران گرفته هم از کانون سندرم

 /...با  پدیدارشناسی استرس والدینی از نگاه مادران کودکان                               
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زنند تا کارهایی که مادر و  داون حرف می هاي سندرم ها خیلی کاربردي نیست و بیشتر از وضعیت بچه کتاب
    ».پدر باید انجام دهند

   نامطلوب ها و احساسات هیجان. 4
ص فرزندپروري طور خا به ،تواند داون، مسئولیت مراقبت از وي می در طول زندگی یک کودك با نشانگان

هاي  چراکه والدین این کودکان را با مشکلات و چالش ؛کندشدیدي همراه روانی  فشار بابراي این کودکان را 
ها درگیر تغییرات  آن ،عنوان مثال به. سازد اند، مواجه می ي که تاکنون تجربه نکردهدفر جدید و منحصربه

زندگی  ،شوند سالی می بزرگ ةی و نوجوانی به دوردر فرایند انتقال فرزندشان از کودک یر و حساسیچشمگ
درگیر طراحی یا اجراي  را دائماً شانگردد و فکر هاي مربوط به سلامتی فرزندشان می م با نگرانیأها تو آن

 .)2014پیزا، فلوید، مایلیک و گرینبرگ، (د کن مراقبت و نگهداري از فرزندشان می هاي بلندمدت برنامه
ثباتی  کسالت و خستگی، بی درماندگی،  احساس کودك،  اصلی  در جایگاه مراقبان نمادرادر این میان، 

را صرف  بیشتري تنها زمان ها نه آن  زیرا کنند؛ می  ناراحتی و اسـترس مـضاعف و مستمري خشم، عاطفی،
مانی و پیامدهاي جس  ضعیف بهزیستی بلکه افـسردگی بیشتر، کنند، مـی مراقبت از دیگر اعضاي خـانواده

شاید به هیمن دلیل  ؛)2006 27،پینکوارت و سورنسن( کنند تجربه میتري را در مقایسه با مردان  وخیم
امري با نشانگان داون کودکان   مادران  در ،بداقبالیو خشم ناشی از احساس   همسر  به  خشم خـشم به کودك،

 .)2001 28،تروستر(شـایع است 
داون  روشنی بیانگر این موضوع است که مادران کودکان با نشانگان پژوهشی به ۀمطالعه و بررسی پیشین

ناکامی   کنند یا نسبت به کودك خود احساس تجربه میخود احساس گناه بسیار زیادي را در رابطه با کودك 
لانسکی، ( اي عمل نمایند طرز ماهرانه توانند در پاسخ به نیازهاي کودك خود به همین دلیل نمی به  ؛کنند می

 هاي مسئولیت مراقبت، سنتی نقش داشتن دلیل به مادران ،گویاترعبارت  به). 2015ابینسون، رید و پالوکا، ر
 فشارها با آن نتیجۀ در که گیرند می عهده بر و کرده احساس خود داون کودك با نشانگان قبال در را بیشتري

  ).2021 29،لارکین و همکاران( شوند می مواجه بیشتري شناختی روان مشکلات و
ها و احساساتی مانند  ، هیجانشرکت داشتند در این پژوهش کهداون  تمامی مادران کودکان با نشانگان

هاي مربوط  دلیل نگرانی حد به از روانی بیش فشار ،بربودن مراقبت از کودك دلیل زمان خستگی بسیار زیاد به
احساس تنهایی  د،کارهاي خو دادن در انجامدلیل ناکارآمدي  عصبانیت از کودك به ،به آینده و سلامت کودك

 ۀعنوان بخشی از تجرب ها و احساسات نامناسب به کلی هیجان ۀکردن کودك را در مقول و انزوا در فرایند بزرگ
، ششم ةکنند شرکت ،عنوان نمونه در این رابطه به. داون مطرح نمودند زیسته در فرزندپروري کودك با نشانگان

بعضی « :گوید می ،داون شده ومین و آخرین بارداري خود صاحب فرزند با نشانگانساله که در س48مادر 
خواهد بگذارم و بروم در جایی که خودم تنهاي تنها  شود که دلم می قدر فشار زیادي به من وارد می ها آن وقت

  ».دکسی از این بچه مراقبت خواهد کر وقت چه گویم آن ولی با خودم می .کس را نبینم باشم و هیچ
کارهاي بچه « :شود، پاسخ داد وقتی از او خواسته شد که توضیح دهد چه نوع فشارهایی به او وارد می

چون  ،شدت مراقب غذاي او باشم باید به. کارهاي بچه را باید خودم انجام دهم ۀهم تقریباً. خیلی زیاد است
یشه یک مشکلی هست که نگذارد آب هم تقریباً. برایش باید غذاي جداگانه بپزم. هاي زیادي دارد حساسیت
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سال اول  ها تازه دانشجو شده و دیگري تازه دو دختر دیگر دارم که یکی از آن. خوش از گلوي من پایین برود
  ».ها هم کارهاي خاص خودشان را دارند آن. دبیرستان است

کردن پسر اولم،  من در زمان بزرگ« :ندک ساله مطرح می41مادر ، سوم ةشمار ةکنند شرکت نمونۀ دیگر،
ولی براي  ؛کردند همسرم خیلی به من کمک می ةچون مادرم و خانواد. خیلی سختی زیادي تحمل نکردم

هرچقدر . کنم سختی بسیار زیادي دارم تحمل می ]داون کودك مبتلا به نشانگان[کردن پسر دومم  بزرگ
هیچ وقتی . داون سخت است ۀبچکردن یک  کننده و شیرین است، بزرگ حال سالم خوش ۀکردن یک بچ بزرگ

کرد که کمک کند اما  مادرم ابتدا سعی می. باید مراقب او باشم هساعتوچهار بیست براي خودم ندارم و تقریباً
  ».خاطر سن بالایی که دارد دیگر نتوانست به من کمک کند بعد از مدتی به

ایج در میان مادران کودکان با علاوه بر احساس خستگی و فشار روانی بسیار زیاد، یکی از احساسات ر
نحوي خود  داون به به این ترتیب که بسیاري از مادران کودکان با نشانگان. داون احساس گناه است نشانگان

گرچه در اکثر مواقع هیچ مبنایی براي چنین افکاري وجود . دانند را مسئول تولد فرزند با این وضعیت می
شیوع بالاي . شده در میان مادران این کودکان است احساسات گزارشترین  ندارد، احساس گناه یکی از رایج

در این . ها ناشناخته است ناشی از این واقعیت است که علت اصلی بسیاري از ناتوانی احساس گناه احتمالاً
وضوح در طول مصاحبه مطرح  گناه را به نفر احساس کننده در پژوهش سه پژوهش نیز از میان مادران شرکت

از روزي که « :کند در این رابطه مطرح می ،ساله37مادر  ،هفتم ةشمار ةکنند شرکت ،نمونه عنوان به. نمودند
ام که باید چنین مجازاتی را تحمل  گردم که چه گناهی مرتکب شده این بچه به دنیا آمده است دنبال این می

خوبی براي خدا  ةمن بند«د که کن وقتی از او پرسیده شد که آیا به جواب خاصی رسیده است بیان می ».کنم
  ».همین خاطر است که این اتفاق افتاد شاید به. یعنی خیلی آدم معتقدي نبودم .ام نبوده

ولی هنوز یکی از  ،مشخص است که این مادر نتوانسته براي احساس گناه خود مصداق مشخصی بیابد
  .مصداق مشخصی نداردداند که براي او  دلایل تولد کودك با نشانگان داون را گناهانی می

 
 کودك سلامت با مرتبط مشکلات. 5

 ،هاي بینایی و شنوایی آسیب ،پس از تولد داراي هیپوتونی شدید ،داون کودکان با نشانگان اکثر
هاي تنفسی و سرطان خون  فونتعحساسیت بالا به  ،مشکلات شدید گوارشی ،هاي قلبی و عروقی ناهنجاري

اطلس گردن و  ةدرصد از این افراد دچار ناپایداري در مهر 20حدود ). 2008هالاهان و کافمن، (باشند  می
هرکدام از این . گردد حرکتی در میان آنان می دررفتگی مفاصل هستند که باعث ضعف و فقدان هماهنگی 

شدت  دچار مشکل نماید و فرایند فرزندپروري را به راوالدین کودك  کافی است که عمیقاً یتنهای مشکلات به
بیش از یک بیماري و مشکل مرتبط  نکه در میان کودکان با نشانگان داون معمولاًآحال . ثیر قرار دهدأت تتح

  . با سلامتی وجود دارد
داون و  هاي کودك با نشانگان کنندگان در پژوهش، به نوعی مشکلات جسمانی و بیماري شرکتتمامی 

ۀ بخشی از تجرب عنوان بههاي مالی و اقتصادي را  روانی و نگرانی و محدودیت از قبیل فشار ،پیامدهاي آن
  . داون مطرح نمودند زیسته در فرایند فرزندپروري کودك با نشانگان

  
 

 /...پدیدارشناسی استرس والدینی از نگاه مادران کودکان با                                
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 خانواده اعضاي سایر به مربوط مشکلات. 6
 وقت خانواده بیشتر داون در نشانگان که کودکان با دهد از آنجایی پژوهشی نشان می ۀهاي پیشین بررسی

پدران  به روانی را نسبت فشار از تريشدید این کودکان سطوح کنند، مادران می صرف خود مادران با خود را
زوجیت با   و مشکلات بیشتري در رابطه با فرزندپروري براي سایر کودکان و رضامندي نمایند گزارش می

  ). 2010دورماز، چانکایا، دورماز، وهابی، گوندورز، کوگلو و ازکیناي،( دارندهمسران خود 
 ۀاما نکت. داون بر روابط زوجین در فضاي خانواده است کودك با نشانگان ةثیر پدیدأنچه مسلم است تآ
تواند در  داون می توجه آنکه بروز بحران در روابط با همسر پس از تولد و حضور کودك با نشانگان قابل

 هاي کوتاه در روابط بین ختلالتواند از ا این مشکلات می ۀبه این ترتیب که دامن. اي وسیع قرار گیرد گستره
 اینکه شدت بحران در این زمینه تا چه میزانی عمیق باشد، به. اشویی گسترش یابدنفردي تا مشکلات عمیق ز

هاي اجتماعی و مقصرپنداري  متغیرهاي گوناگونی همچون عمق روابط پیش از تولد کودك، حمایت عوامل و
  . یکدیگر بستگی دارد

من و همسرم قبل از « :کند ساله، در این رابطه بیان می45مادر  ،پنج ةشمار ةکنند شرکت ،نمونه عنوان به
ولی بعد از مدتی فراموش  ،شدیم ها با هم دچار اختلاف می معمولی با هم داشتیم، بعضی وقت ۀرابط*** تولد
مادرش  مخصوصاًاش  البته مشخص بود که خانواده. دانست او من را مقصر می ***کردیم، اما بعد از تولد  می

گفت که من  می ،شد مرور وقتی با هم دعوایمان می ولی به ،گفت اوایل مستقیم نمی. کردند او را تحریک می
خاطر  من مادرش را به. شد خیلی عذاب بکشم هاي او باعث می این حرف. مقصرم که این بچه متولد شده است

  ».مکن وقت حلال نمی چهی ،گفت اینکه این چیزها را به او می
ثیر أسفانه تأمشخص از فقدان حمایت اجتماعی و مقصرپنداري مادر است که مت ۀاین مورد یک نمون

شده از سوي مادران  علاوه بر این، یکی از نکات مطرح. تخریبی شدیدي بر روابط زوجین گذاشته است
  . ر زمان بوده استها و همسرشان در گذ داون، تغییر فضاي تعاملی و ارتباطی بین آن کودکان با نشانگان

بعد از « :ساله، در این زمینه نکات جالبی را بیان داشته است37مادر ، هفتم ةکنند شرکت ،نمونه عنوان به
انگیزه  البته واقعیت این است که اصلاً. ترسیدیم ها من و همسرم حتی از نزدیکی با هم می تا مدت*** تولد 

معمولی  ۀاوضاع بهتر شده و ما یک رابط ،الا بعد از چند سالاما ح .شدن هم وجود نداشت و میلی براي نزدیک
  ».داریم

داون کمتر مورد توجه قرار گرفته است، واکنش خواهرها  کودك با نشانگان ةاي که در رابطه با خانواد نکته
عنی ی ،هاي والدین همان عواطف و هیجان داون، معمولاً دران کودکان با نشانگاناخواهران و بر. و برادرهاست

 ةخواهران و برادران حتی ممکن است دور ها، لحاظاز برخی . کنند ترس، عصبانیت، انکار و گناه را تجربه می
ها  آن. ترند تجربه کنند ویژه وقتی کوچک به ،تري را نسبت به والدین در مقابله با برخی از این احساسات سخت

 صورت معقول مدیریت نمایند ود را بهخاطر سن کمشان نتوانند برخی احساسات منفی خ ممکن است به
     ).2008هالاهان و کافمن، (

 :گوید داون چهارمین فرزند اوست می ساله که کودك با نشانگان55مادر ، دوم ةکنند شرکت ،در این رابطه
دارند، به او حسودي هم *** اي که به  ها با وجود محبت و علاقه بچه ۀبینم که بقی ها می من بعضی وقت«

ها  خواهد که من به آن ها هم دلشان می آن .توجه دارم*** بینند که من خیلی به  یعنی وقتی می. دکنن می
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 یا مثلاً. کنند بدرفتاري می*** جهت با  هایی بی وقت بینم که یک حتی می. هم توجه زیاد داشته باشم
  ».این کار و آن کار را کرده است*** گویند که  بیخودي می

واکنش سایر  ،داون در فرایند فرزندپروري این کودك ادران کودکان با نشانگانهاي م یکی از تجربه
داون، مادر در محیط خانواده  ها و نیازهاي خاص کودك با نشانگان دلیل ویژگی چراکه به ؛فرزندان است

ع آورد و این موضو عمل می داون نسبت به سایر فرزندان به حمایت و مراقبت بیشتري از کودك با نشانگان
 ).2008بن،  گائو، چیو، سانگ و مینگ(تواند حساسیت سایر فرزندان را برانگیزد  می

 
  گیريو نتیجه بحث

داون در رابطه  مادران کودکان با نشانگان ۀزیستۀ بینانه از تجرب آوردن درکی واقع هدف این پژوهش فراهم
پژوهشی در  ۀپیشین ۀپس از مطالع ،اسبر این اس. با استرس والدگري در فرایند فرزندپروري این کودکان است

ت این پژوهش سؤالامقدماتی،  ۀداون و همچنین اجراي چند مصاحب فرزندپروري کودکان با نشانگان ةحوز
پاسخ در تفسیر . داون پرسیده شد ساختاریافته از مادران کودکان با نشانگان نیمه ۀتدوین و در قالب مصاحب

 ۀیعنی تجرب ،هاي کلامی، با توجه به هدف و ماهیت موضوع داده عنوان بهداون  مادران کودکان با نشانگان
  .ده استشراهبرد پدیدارشناسی توصیفی استفاده از  ،داون مادران از زندگی با کودك با نشانگان ۀزیست

داون در فرایند  مادران کودکان با نشانگان ۀزیست ۀاصلی تجرب ۀشش مقول ،ها بندي داده پس از مقوله
 کودك ةآیند از نگرانی ،داون نشانگان با کودك پذیرش: از است عبارت ها قولهاین م. ري استخراج شدفرزندپرو

 مشکلات ،نامطلوب ها و احساسات هیجان ،مناسب آموزشی و تربیتی راهبردهاي با آشنایینا ،داون نشانگان با
هاي اصلی، مفاهیم  این مقولههرکدام از . خانواده اعضاي سایر به مربوط کودك و مشکلات سلامت با مرتبط

تواند توصیفی مبتنی بر  ها می شده از داده مقولات فرعی و اصلی استخراج مجموعه. فرعی خاص خود را دارند
استرس والدینی در فرایند فرزندپروري کودکان با نشانگان داون  ۀزیست ۀو چندبعدي از تجرب یبین بافت، واقع
توان ذهنی،  ویژه مادران کودکان کم شناختی براي والدین و به روان  داخلاتبیشتر م ،حال حاضر در. ارائه نماید

شناختی  هاي روان هاي مشخصی همچون آسیب آورند که ویژگی را فراهم می اي راهبردهاي حمایتی و مراقبتی
شد و هدف ر طور مشخص با بهاین راهبردها،  ؛ اماگیرند هاي اجتماعی از این والدین را در نظر می و حمایت

شناختی که به والدین توانمندي انعطاف در برابر فشارها و مشکلات گذشته و  روان ۀهاي مقابل ارتقاي مهارت
این  ،با این حال). 2013بازانو، ولف، زیلفسکا، وانگ، اسکاستر، بارت و لهر، (شوند  طراحی نمی ،آینده را بدهد

د فرزندپروري در میان مادران کودکان با نشانگان استرس والدینی در فراین ۀپژوهش براي نخستین بار تجرب
 ۀزیست ۀتجرب، )1399( نژاد و همکاران پژوهش کرمی ،در این راستا. داون را مورد بررسی قرار داده است

را مورد بررسی قرار داده  هاي اولیه به معلولیت فرزند والدین نوزادان با نشانگان داون از تشخیص و واکنش
نشده و  بینی هاي پیش تردید چالش استرس والدینی در فرایند فرزندپروري که بی ةاست، اما به پدید

تواند فرایند  شده می هاي شناسایی گیري از مقوله رو، بهره ازاین .کند، نپرداخته است فرسایی را فراهم می طاقت
   .ثیرگذاري و کارآمدي بالینی هدایت نمایدأاي را در بستر ت هاي مداخله طراحی برنامه

 نیوالدسایر را نسبت به  يکمتر ینیو بدب یاسترس، افسردگنشانگان داون، کودکان مبتلا به  نیوالد
 عنوان بهموضوع  نیا). 2017، تیاسم ـ کانرز و کرتنر پس،یلیف(کنند  یگزارش م توان ذهنی کمکودکان 
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ممکن  يمل متعددعوا). 2001 31،یچیو ر دلریف ،یهوداپ، ل(شناخته شده است  30»سندرم داون تیمز«
 شی، افزانشانگان داونمثبت افراد مبتلا به  یتیشخص يها یژگیاز جمله و ؛بگذارد ریتأث »تیمز« نیاست بر ا

مادران و  شتریبلوغ ب ن،یوالد يموجود برا یتیحما يها ستمی، سنشانگان داونو علت  تیاز ماه نیدرك والد
با این حال،  ).2017، تیاسم ـ کانرز و کرتنر پس،یلیف(بالاتر خانواده  ياقتصاد ـ یاجتماع يها تیموقع

مرتبط با  يتقاضاها شیبا افزا ،یکودک ۀیاول يها در سالنشانگان داون کودکان مبتلا به  نیاسترس والد
نشانگان مبتلا به  ودکانک هرچند ن،یبنابرا ؛)2005 32،و بلاچر کریب زنهاور،یآ( ابدی یم شیکودك افزا تیترب

کودکان مبتلا به  نیوالد ،ترند آسان گرید یذهن هاي توانی کم يدارا نسبت به کودکانِظرها ن یاز برخ داون
  .کنند یم شگزار عاديکودکان  نیرا نسبت به والد يشتریهنوز مشکلات ب نشانگان داون

 یزمان مبدأدر دو نشانگان داون را مادر کودکان مبتلا به  25، )2012( یو کاسکل لموریگنمونه،  عنوان به
. ندساله بود11تا  15 انکه کودک یزمان دوم ۀمرتبو  ندساله بود 6تا  4 انکه کودک یابتدا زمان ؛کردندآزمون 

ابعاد  ۀکه هم افتندیدرو  فتندرا اندازه گر ییو جدا يمحور ها احترام به استقلال، کنترل، ثبات، کودك آن
 2تا زمان  1از زمان را  یتوجه قابل شیکه افزاجز احترام به استقلال  به ،در طول زمان ثابت هستند نیوالد

از خود نشان  یو نامطلوب اجتماع یمنف ياز رفتارها ياریکه کودك بس یهنگامعبارت دیگر،  به. نشان داد
  .استفاده کردند شتریب ییو جدا مترداد، مادران از استقلال ک

تجارب واقعی  عنوان بهپژوهش  هاي این شده از داده شود مقولات استخراج بر این اساس پیشنهاد می
اي و درمانی براي مادران کودکان با  هاي مداخله در فرایند طراحی برنامه ،داون مادران کودکان با نشانگان

و کارآمد خواهد بود  مؤثرتردید، مداخلات درمانی و آموزشی زمانی  بی. داون مورد استفاده قرار گیرد نشانگان
د مداخلات آموزشی و شو بر این اساس، پیشنهاد می. طبان طراحی شده باشدکه بر اساس نیازهاي واقعی مخا

 و تربیتی داون آغاز شود و با آموزش عملی راهبردهاي درمانی با تمرکز بر موضوع پذیرش کودك با نشانگان
ري بخشی از سردرگمی آنان در فرایند فرزندپرو ،هاي رفتاردرمانی از جمله تکنیک ،به والدین مناسب آموزشی

ناراحتی  خشم، ثباتی عاطفی، ، بیروانی درماندگی، خستگی احساسبا توجه به  ،علاوه بر این. را کاهش دهند
د، مداخلات آموزشی و درمانی شو ناشی از حضور کودك با نشانگان داون پیشنهاد می مستمرفشار روانی و 

 ؛دشواعضاي خانواده ارائه  ۀه براي همنه فقط براي مادران ک ،هاي نامطلوب راهبردهاي کنترل و تنظیم هیجان
   .طراحی شود محور خانوادهعبارت دیگر، مداخلات آموزشی و درمانی با نگاه  به

هاي حاصل از این پژوهش کیفی را مبناي طراحی و اجراي  د پژوهشگران دادهشو همچنین پیشنهاد می
هاي این  ذکر آنکه داده قابل ۀنکت. ر دهنداکتشافی متوالی قرا ۀهاي آمیخت ویژه پژوهش به، هاي آمیخته پژوهش

با نشانگان داون است که همراه با همسر پسر ساختاري با مادران کودکان  هاي نیمه پژوهش حاصل مصاحبه
 بنابراین،. مبتلا نیستند ،همچون افسردگی و اضطراب شناختی، روانکنند و به اختلالات  خود زندگی می

دختر استرس والدینی در فرایند فرزندپروري براي مادران کودکان  ۀزیست ۀهاي این پژوهش انعکاس تجرب داده
کنند،  فرزند با نشانگان داون را بزرگ می ،تنهایی و بدون حضور همسر با نشانگان داون یا مادرانی که به

 با این حال ؛ها مطرح نیست پذیري داده مفهوم تعمیم ،هاي کیفی ماهیت در پژوهشاز لحاظ هرچند . نیست
یکی از راهبردهاي مهم مطرح  عنوان بههاي کیفی  ها در پژوهش داده) قابلیت انتقال(پذیري  مفهوم انتقال
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با  دختر ها به مادران کودکان قابلیت انتقال یافته هاي این پژوهش عدم بنابراین یکی از محدودیت. باشد می
 .کنند مسر خود زندگی مینشانگان داون یا مادران کودکان با نشانگان داونی است که بدون ه
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