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بار خانوادگي و مشكلات مبتلايان به سندرم داون
چكيده 

 همراه با اختلالات مختلف جسمي، رواني، رفتاري، وشايعترين اختلال كروموزومي بوده ) 21تريزومي (سندرم داون : هدف

. تپژوهش فوق با هدف بررسي مشكلات و بار خانوادگي سندرم داون به انجام رسيده اس. خانوادگي و اجتماعي است

 خانواده صاحب 31(اند ن ايران در اين بررسي شركت نمودهو خانواده بيماران ثبت شده در انجمن سندرم دا61:بررسيروش 

ي توسط گروهكهدو مرحله اي ) پرسشنامه( سال بوده و از ابزار 17 تا 3 محدودة سني بيماران .) خانواده صاحب دختر30پسر و 

. استفاده گرديده استتهيه شده )ايزينه گ6 سه تا ( شامل هفت محورمتخصص

ــع آوري و توســط     ــزار طراحــي شــده مخــصوص جم ــرم اف ــات واصــله در ن ــرار   spssاطلاع ــاري ق ــورد بررســي آم ــشجويي م  دان

.گرفت

 حمايتي ،بررسي فوق مشكلات عمده را در هفت گروه مشكلات جسمي، رواني و رفتاري، اجتماعي، آموزشي، نگهداري: هايافته

ها اكثر خانواده.  بوده است20از ) SD = 41/2 (72/19متوسط نمره اولويت اين مشكلات بسيار نزديك به هم . داندطي ميو ارتبا

موارد از % 97. آشنايي كافي با مراكز حمايتي و ارائه كننده خدمت دارند% 10تنها و %) 85(نياز به آموزش را ضروري دانسته 

خانواده فرزند خود را . باشند مرگ خود ميموارد خانواده نگران فرزند بعد از% 96 و در پذيرش خوبي در خانواده برخوردارند

. داندگيري آموزشي توانا ميرغم معلوليت مستعد دانسته و وي را در بهرهعلي

 سازگاري با بر اساس مطالعه ماكودكان مبتلا به سندرم داون در خانواده خود از پذيرش خوبي برخوردار بوده و: گيرينتيجه

.رنداعضاء خانواده دا

. باشندها وي را سربار خانواده و يا مورد اختلاف در خانواده ندانسته و از داشتن وي سرافكنده نميهمچنين خانواده

ــاز بــه اطــلاعخــانواده ــد خــود را لازم و برنامــه  هــا ني ــراي خــود و فرزن ريــزي اجتمــاعي در رســاني را ضــروري دانــسته، آمــوزش ب

. دانندأمين شغل و آينده فرزند را مهم ميجهت ت

 بار خانوادگي /اختلال كروموزومي/سندرم داون :واژگان كليدي 
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مقدمه
 بوده كه تحت عنـوان سـندرم داون        21ترين آنها در انسان تريزومي       كروموزومي هستند و شايع    نوع اختلالات ترين  ها شايع تريزومي

هـا سـت كـه نتيجـه آن     دا شدن كروموزوماگرچه علت اصلي آن ناشناخته است ولي مكانيسم آن عدم ج        ). 1(گذاري شده است    نام

). 2(باشد  كروموزوم مي47تولد فردي با 

مبتلايان به اين سندرم دچار اختلالات گوناگوني در دستگاههاي مختلف بدن خود بوده و اگرچه در سالهاي اخير اميـد بـه زنـدگي        

بنابراين آگاهي از مشكلات پزشكي ايـن افـراد و          . اشدب سال مي  60 تا 40آنان افزايش يافته است، ولي هنوز اين افزايش در محدودة           

.)2(رسدبرخورد مناسب با آنها ضروري بنظر مي

 كـه بـا افـزايش سـن عملكـرد      دهـد مـي بررسيها نـشان . سندروم داون شايع ترين علت كم تواني ذهني با منشا كروموزومي مي باشد       

.)3(گرددشناختي سريعتر و زودتر مختل مي

ه ميزان گسترده اي در كشورهاي مختلف بر روي نژادها و فرهنگهاي گوناگون انجام گرفته است به وجود برخي                 در تحقيقاتي كه ب   

 درگيريهـاي   ، افـسردگي خـصوصا در ماههـاي اول تولـد كـودك داون             ، آداپتاسـيون متفـاوت    ،اسـترس در والـدين    :از مسائل مانند  

.)4، 5، 6(همزادهاي آنان ذكر گرديده استزناشويي و طلاق و ميزان متفاوتي از اختلالات رفتاري در 

اگرچه اعمال تخريبي،   ). 4(باشد  در اين سندرم اختلالات و مسائل رفتاري و روانشناختي متعددي نيز بروز نموده كه مورد توجه مي                

.اري كمتري دارنـد خودآزاري و دگرآزاري اين افراد بسيار اندك است و در مقايسه با ديگر بيماران كم توان  ذهني اختلالات رفت                 

افـراد بـا سـندروم پـرادر ويلـي      -افراد بـا سـندروم داون   (ده استش كه بر روي سه دسته از افراد با نيازهاي ويژه انجام        يادر مطالعه 

 در افـراد داون كمتـرين ميـزان مـشكلات گـزارش      ،بر طبق چك ليستهاي رفتاري) وافراد كم توان ذهني بدون علت كاملا مشخص       

لجبازي و عدم همكاري يا همكاري ضعيف از  مهمترين اختلالات رفتـاري ايـن افـراد در تمـامي گروههـاي                   ). 8،  10،9(شده است 

). 11(يابدسني است كه در سنين پايين بارزتر و با افزايش سن بهبودي نسبي مي

مـشكلات طبـي   ). 14 ،13 ،12 ((Family Burden)نماينـد از جمله مهمترين مسايل اين بيماران باري است كه به خانواده تحميل مي

 ارتوپدي، خوني و ايمني و حتي چـشمي و ظـاهري       ،عروقي، تنفسي، عصبي، غددي، گوارشي، جراحي     -يآنان از جمله مسايل قلب    

.)7(باشدآنان باعث مراجعات پزشكي و بستريهاي متعدد گرديده كه خود مستلزم تحميل هزينه به خانواده مي

 آنان بخصوص با توجه به مـشكلات رفتـاري و بهـره هوشـي پـايين فعاليـت و هزينـه مـضاعفي را طلـب               بعلاوه نگهداري و آموزش   

بر طبق مطالعات مشكلات مالي و اجتماعي در مدارا و انطباق با نقشها و وظايف جديد والدين حائز اهميت و بررسـي  ). 16(نمايدمي

.)17، 18، 19(باشدمي

اين مطالعات ). 20، 21، 22 ( طولي ارزشمندي در انگلستان در حيطه داون انجام گرفته است      تحقيقات گسترده و   1970از اوايل دهه    

 %) 65-70(نمايد كه با انجـام صـحيح و بـه موقـع در اكثريـت خانوادههـاي داون                   اي مي  اقدامات اوليه توانبخشي و مداخله     رتاكيد ب 

ه در مجموع به بهبود كيفيت زندگي افراد داون در جامعـه            موجب عملكرد مناسب وكاهش مسائل روانشناختي و رفتاري گرديده ك         

.)9، 10، 13، 23(شودميو پيشرفت و شكوفايي آنان منجر 

هدف از مطالعه فوق بررسي مشكلات فردي، خانوادگي و بار خانوادگي مبتلايان به سندرم داون بوده كه طي پرسشنامه تدوين شده  

 كاران امور مرتبط با اين بيمـاران و از طريـق انجمـن سـندرم داون، توسـط والـدين                   اي از صاحب نظران و دست اندر      به كمك عده  

. كودكان تكميل گرديده است

بررسيروش 
: جامعه و نمونه پژوهش-الف

هاي كليه مبتلايان به سندرم داون كه در انجمن سندرم داون ايران عضويت دارند مدنظر بـوده و بـراي كليـه    در بررسي فوق خانواده   
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61 تعـداد  ، شده كه پس از لحاظ معيارهاي پـذيرش و رد اخذنان پرسشنامه پژوهشي ارسال گرديده و نيز اطلاعاتي از پرونده آنان           آ

.  سال بود17 تا 3 پسر و سن بيماران نفر30 دختر و نفر31از اين تعداد . ند مشمول طرح قرار گرفتنفر

:  ابزار پژوهش-ب

 متـشكل از صـاحب نظـران مربوطـه         متخصصوين شده در يك پرسشنامه برگرفته از نظرات گروه          سوالات مستقيم تد  ابزار پژوهش 

براي تدوين پرسشنامه مزبور ابتدا كليه خانواده هـاي مراجعـه كننـده بـه     . اندبوده كه در تدوين پروتكل سندرم داون همكاري داشته        

ار گرفته و از آنان خواسته شد پنج مشكل عمده خود و انجمن به صورت باز در خصوص مشكلات خود و فرزندشان مورد سؤال قر         

سپس با نظـر خبرگـان يـاد شـده كليـه مـشكلات       . درجه بندي كنند20 تا 1فرزندشان را به ترتيب اهميت و اولويت بيان نموده و از          

. ن شدتدويسازي و دسته بندي گرديد و حاصل بصورت پرسشنامه پژوهش يكسان

ختلالات جسمي، مشكلات و اختلالات رواني و رفتاري، مـشكلات اجتمـاعي، مـشكلات آموزشـي،           ا ؛پرسشنامه شامل هفت محور   

گنجانده  مورد پرسش 7 تا 3هاي خانواده بوده كه در هر محور   مشكلات نگهداري، مشكلات ارتباطي و تكلم ، مشكلات و نگراني         

. شد

: روش اجراء-ج
نجمن سندرم داون ايران استخراج و اطلاعات دموگرافيك آنان ثبت گرديـد و             در نخستين مرحله ليست كليه بيماران ثبت شده در ا         

 پـس از  ، و از طريق پست و يا آموزشگاههاي كودكان آنان پرسشنامه ارسال گرديد و با قيد مـدت       هايشانسپس جهت كليه خانواده   

 تغييـر محـل و آدرس انجمـن بـوده و     هاي عمده اين بخش يكياز محدوديت. آوري گرديد هاي تكميل شده جمع   سه ماه پرسشنامه  

ها از طريق آموزشگاهها صورت گرفت و لذا بيـشتر افـراد شـركت    ديگر اينكه به منظور جلوگيري از مكاتبات عديده بيشتر پيگيري       

همچنـين بخـشي از اطلاعـات شـامل مشخـصات تولـد و              . باشـند كننده در پژوهش والدين فرزندان سنين مهدكودك يا مدرسه مـي          

 رشد يا بيماريها و مشكلات دوران نوزادي و كودكي بدليل خطاي يادآوري ناقص تكميل شده كه مورد اسـتفاده قـرار     هايشاخص

. نگرفت

هـاي كـاملاً، تـا    از والدين بيماران خواسته شد به هر يك از سؤالات و مشكلات قيد شده در محورهاي هفت گانه پرسشنامه بـا واژه     

.پاسخ دهند آن بسته به نوع سؤال يا مشكل حدودي، مختصري و اصلاً يا معادل

.  دانشجويي مورد آناليز آماري قرار گرفتspss-pcافزار ويژه كامپيوتري وارد و توسط آوري، اطلاعات به نرمپس از جمع

هايافته
از و اختيـاري نوشـته و   ها خواسته شد پنج مشكل عمده خود و فرزند خود را بصورت كاملاً ب ـ          در مرحله تدوين پرسشنامه از خانواده     

بر اين اساس .  نمره داده شده بود20 و حداكثر 15 مورد بوده كه با حداقل 127حاصل .  بدهند20بسته به اهميت آن نمره حداكثر تا       

هاي زير گـروه آن اسـتخراج   ه نمره هر محور از متوسط نمره گزينه      ك  هفت محور مختلف طراحي گرديد     متخصصينو با نظر گروه     

. باشد مي1به شرح جدول و است گرديده 
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ليست نمره محورهاي هفت گانه مشكلات : 1جدول 

انحراف استانداردمتوسط نمرهعنوانرديف

83/1951/2مشكلات، ناتوانيها و اختلالات جسمي1

81/194/2مشكلات و ناتوانيهاي، رواني و اختلالات رفتاري 2

76/1973/2مشكلات و ناتوانيهاي اجتماعي3

12/1903/2مشكلات آموزشي4

01/1963/2مشكلات نگهداري و حمايتي5

87/1917/3مشكلات ارتباطي و اختلال تكلم6

54/1922/3مشكلات مربوط به توانمنديهاي خانواده7

شناخت كافي داشته و % 10ه و تنها ها اصلاً آشنايي با مراكز ارائه خدمات براي اين قبيل كودكان نداشت           خانواده% 23در بررسي فوق    

. شناختندبقيه تاحدودي و يا در حد ضعيفي اين مراكز را مي

هاي، محدود شـدن رفـت و آمـد خـانواده، بـردن كـودك بـه ميهمانيهـا،         طي گزينه بر خانواده   اثر تولد كودك مبتلابه سندرم داون       

زمـان انـد كـه از   ها اعـلام داشـته  خانواده% 46. ررسي قرار گرفتسرافكندگي والدين و يا فرزندان بخاطر داشتن وي مورد ب  احساس  

اصلاً محدوديت رفت و آمـد نداشـته و بقيـه تاحـدودي و يـا در حـد       % 39تولد كودك فوق رفت و آمدشان محدود گرديده است   

با اين مشكل % 10؛شته داشتن اين كودك نداازسرافكندگي احساس  اصلاً مشكل هاخانواده% 51. بودندضعيفي مشكل فوق را دارا      

برنـد و  ها كودكشان را با خود به ميهمانيها نيـز مـي     خانواده% 51. روبرو بوده و بقيه تاحدودي يا در حد ضعيفي اين مشكل را داشتند            

. نمايندآنان از بردن وي به ميهمانيها امتناع مي% 18تنها 

قـادر بـه   % 41. باشـند  مراقبت فرزند بعـد از مـرگ خـود مـي    خانواده ها نگران وضعيت% 96در بخش مشكلات حمايتي و نگهداري  

% 38. آينـد هاي نگهداري مشكل داشته و بقيه تاحدودي از عهده اين مخارج برمـي     با تأمين هزينه  % 28،تأمين مخارج نگهداري بوده   

اصلاً % 23. ه و بقيه مشكل جزئي دارنداصلاً از عهده اين هزينه برنيامد% 13،هاي تحصيلي فرزند خود بوده  كاملاً قادر به تأمين هزينه    

هـا مـشكلي نداشـته و بقيـه بـا مـشكلات انـدكي        اصلاً در تأمين اين هزينه% 21،قادر به تأمين هزينه مخارج درماني فرزند خود نبوده       

. دباشناصلاً تحت پوشش بيمه نمي% 34 زيرپوشش بيمه قرار داشته و هاخانواده% 66باشند در همين زمينه روبرو مي

با سپردن وي به اين قبيل % 3باشند و تنها اند كه اصلاً حاضر به سپردن فرزند خود به مراكز نگهداري نميها اعلام داشته  خانواده% 97

.مراكز موافق هستند

هـا خانواده% 59.انداصلاً اعلام نياز ننموده   % 10اند نياز به آموزش در خصوص سندرم داون دارند و تنها             اعلام نموده  هاخانواده% 85

. انداصلاً از اين بابت نگراني نداشته% 25از اينكه فرزندشان امكان ازدواج پيدا ننمايد نگران بوده، 

موارد در آموزش رفتارهـاي اوليـه   % 76اند، در موارد با ساير اعضاء خانواده سازگاري داشته  % 75 اين بيماران در     ،برابر اعلام والدين  

مـوارد  % 56ولي در . موارد با رفتن به مدرسه مشكل ندارند% 74 موارد از عهده تكاليف مدرسه برآمده و در         %69بدون مشكل بوده،    

. در برقرار كردن ارتباط اجتماعي مشكل دارند

مـوارد فرزنـد خـود را مـستعد         % 95 در   .انـد موارد فرزند خود را يك فرد شيرين و دوسـت داشـتني توصـيف كـرده               % 96والدين در   

مـادران  % 77. تواند به حـد معمـولي از توانـايي برسـد      اند كه در صورت آموزش كافي وي مي       موارد اظهار داشته  % 98 و در    دانندمي

% 82دادند كه كودكشان ممكن است مبتلا باشد هرگـز حاضـر بـه حـاملگي نبـوده و در                 اند چنانچه احتمال مي   كودكان اظهار داشته  

. اندبودهموارد حاضر به سقط وي در دوران حاملگي 
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موارد % 64اند كه وجود اين فرزند در خانواده باعث كشمكش خانوادگي گرديده و در           موارد اظهار داشته  % 10والدين اين افراد در     

. اندوي را اصلاً باعث اختلاف در خانواده ندانسته و در بقيه موارد در حد اندكي اختلافاتي داشته

بحث
 مشكلات اجتماعي، آموزشي،  ، رواني – روحي   -توانيها و اختلالات جسمي، مشكلات رفتاري       بررسي فوق عمده مشكلات را در نا      

در عين حاليكه مبتلايان به سندرم داون از بهره هوشـي پـاييني برخـوردار             . نگهداري و حمايتي و اختلالات ارتباطي نشان داده است        

همـان گونـه كـه در تحقيقـات قبلـي      . باشدمي و مسئله ساز نولي مشكلات رفتاري آنان شديد    ) 7(و مشكلات رفتاري دارند   ) 3(بوده

).8(است اشاره شده 

عليـرغم  . مـشكل ندارنـد  ) مدرسـه ويـژه  ( اين افراد هم از عهده تكاليف مدرسه برآمده و هم با رفتن بـه مدرسـه               ،ولي به نظر والدين   

اثـرات و نگرشـهاي منفـي كمرنـگ ميگـردد و      افسردگيها و مشكلات تطابقي اوليه در والدين با گذشـت زمـان و رشـد و نمـو وي               

، 14، 20، 21، 22، 23 ( اسـت  تـه ف جامع و طولي بوده كه قبلا انجـام گر         اياين يافته همانند مطالعه   . گرددميتواناييهاي آنان مشخص    

رغـم فراوانـي   علـي . د بعلاوه اكثراً با ساير اعضاء خانواده سازگاري داشته و در يادگيري رفتارهاي اوليـه مـشكلي ندارن ـ         .)9،  10،  13

تـرين بـار تحميـل شـده بـه خـانواده نيـاز بـه آمـوزش و             ، عمـده  )4،  16(هـاي مختلـف بـدن     اختلالات و بيماريهاي جسمي در بخش     

 جامعـه در كـاهش بـار    در اطـلاع رسـاني    وي گذشته حمايت و اقدامات مناسب  هايافتهمطابق با   . رساني به خانواده بيمار است    اطلاع

واجـد و  % 66(اكثر خانواده ها با وجود آنكه تحت پوشش بيمـه اي مطلـوب نبودنـد             .)5،  6،  18،  19. (باشد مي استرس كمك كننده  

%) 97(ها   حتي اكثر خانواده.اما حاضر به تامين هزينه نگهداري،آموزشي و توانبخشي بيماران خود بوده اند   ) باشندفاقد بيمه مي  % 34

. باشنداري نميحاضر به سپردن فرزند خود به مراكز نگهد

هـا فرزنـد خـود را داراي    اكثـر خـانواده  رغم اينكه اين كودكان داراي مشكلات   متعددي در زمينه جسمي يا رفتاري هـستند و           علي

تاكيـد  )  شـيوه زنـدگي   (گيري آموزشي  مناسـب آنـان   دانند ولي وي را مستعد آموزش تا حد معمول دانسته و بر  بهره         معلوليت مي 

ها يكـي از مـشكلات فرزنـد خـود را اشـكال و نـاتواني در برقـراري ارتبـاط مـؤثر دانـسته و حمايـت و                            ن حال خانواده  در عي . دارند

ي قبلـي  هـا يافتـه همانند . باشندهمچنين در خصوص ازدواج و شغل وي نگران مي. دانندنگهداري از وي را بعد از خود ضروري مي        

، 19(باشـد  در پيشرفت و بهبود كيفيت زندگي افراد داون و خانوادههايـشان مـي             لزوم تصويب قوانين حمايتي و اجتماعي گام مهمي       

18 ،17(.

ها كودك را شيرين و دوست داشتني توصيف كرده از داشتن وي شرمنده يا سـرافكنده نبـوده و وي را مـوردي           در مجموع خانواده  

. دانندبراي كشمكش در خانواده نمي

گيرينتيجه
: رسدهاي بررسي فوق بنظر ميفتهبا توجه به نتايج و يا

باشـد و متوليـان امـر ضـمن چـاپ بروشـور و كتـب          رساني به خانواده افراد مبتلا به سندرم داون ضـروري و موردنيـاز مـي              اطلاع-1

.  قرار دهندبايست مدنظرها و واحدهاي ارائه كننده خدمت را ميها و نيز انجمن ايجاد ارتباط متقابل با اين قبيل خانواده،موردنياز

هـاي مـورد پـژوهش برخوردارنـد و     هـايي كـه دارنـد از پـذيرش بـسيار مطلـوبي در خـانواده       رغم محـدوديت كودكان فوق علي -2

اما سيستم تامين اجتماعي همگاني و خدمات رفاهي و حمايتي و درماني بايد . باشندها حاضر به تأمين هر هزينه و حمايتي ميخانواده

 مسايل قانوني و ساير مسايل حمايتي خصوصا انجـام  ،اين افراد و خانوادهايشان اقدامات مناسبي در زمينه هاي بيمهبه طور ويژه براي     

.  دهند 

بينـي شـغل مناسـب بـراي ايـن افـراد از جملـه         عدم امكان ازدواج و نيز عـدم پـيش   -عدم توانايي برقراري ارتباط مؤثر اجتماعي       -3
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. باشدمياين افراد ضروري (socialization)لذا آموزش لازم در جهت اجتماعي شدن. باشدميها مهمترين نگرانيهاي خانواده

رساني، ايجاد ارتباط متقابـل، تـأمين نيازهـاي آموزشـي بيمـار و خـانواده وي، تهيـه كتـب و                      ريزي مناسب در جهت اطلاع    برنامه-4

. رسدراد ضروري بنظر ميبيني و تأمين شغل مناسب براي اين افبروشورهاي آموزشي و پيش

تشكر وقدرداني
از معاونت پژوهشي دانشگاه و نيز اعضاء محترم گروه تكامل كودكان كه اين پژوهش با مـساعدت و نظـارت آنـان صـورت گرفتـه           
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Family Burden and Problems in Patient with Down Syndrome

Abstract                 

Objectve: Down syndrome (Trisomy of 21) is the most common chromosomal abnormality which associated 
with different somatic, psychotic, familial and social problems. 
This research was done under supervision of the child developmental disturbances group and with support of 
deputy of research in the University of Welfare and Rehabilitation Sciences with the goal of surveying problems 
and familial burden of patient with down syndrome.
Materials & Methods: 61 families of the patients registered by the Iranian Society of Down Syndrome were 
participated (31 families with boys and 30 families with girls patients, patient with the range age of 3-17 years).
Expert panel structured questionnaire in 7 domain (each 3 to 6 question) were used.
The dates banked and analysis with student spss-pc. 
Results: This survey found the most problems in 7 Domains including; somatic, psychotic, behavioral, social, 
learning, supportive and communication problems. Mean priority scores in these domains based on family 
opinion was near and was 19.72 (SD= 2.41).
The datas showed most of families need education and knowing about supporting centers. %97 of patients were 
well accepted by their families, 96% of Families worried about their children after their death. In spite of the 
disabilities in these patients the families accounted their children as an able person.
Conclusion: The patients with Down Syndrome are accepted in their families and also adjusted with other 
family members, so the families Support them and expend all the expenditures.  The families attitude about these 
patients are good and not shameful of their. 
Then need of education, information, social planning about their vocation, and future is a necessitate based on 
families opinion.      
Key words: Down syndrome / problem / Family Burden
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