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 چکیده

  در معرض ابتلا به آن هستندبه بعد    یسالانیاست و افراد مبتلا به سندرم داون از م  یاختلال شناخت  نیترعیشا  مریآلزا  اختلال

هدف    اساسنیبرا  اند.قرار نگرفته   یتاکنون مورد بررس  گردد کهیآنها م   ی هاافراد و خانواده  یبرا  یکه منجر به مشکلات متعدد

و بدون    با  داون  نشانگان  با  گامآهسته   سالانبزرگدر  خواندن    یهامهارتو    یخانوادگ  یعاطف  یوندهایپ   لیتحل  پژوهش حاضر

،  با نشانگان داون  سالانبزرگپژوهش را    ۀ. جامعبودتوصیفی   یدارشناسیپد  کرد یو با رو  ی فیکحاضر  پژوهش   بود.  مریاختلال آلزا

آوری اطلاعات از طریق دسترسی  جمع ،  منظوردادند. بدین  تشکیل می  1402در سال    و سرپرستان آنان در استان کرمانشاه   نیالدو

پرونده همچنینبه  و  بهزیستی  سازمان  در  افراد  پزشکی  افراد    افتهیساختارنیمه   ۀمصاحب  های  این  بهبا  هدفمند  که  صورت 

مضامین   کردنمشخصو    ها از طریق روش کلایزی تحلیل داده  شد.اشباع نظری انجام    ۀشده بودند تا رسیدن به مرحلانتخاب

حاصل از  ی  هایافته  . گردیداعتبار و قابلیت اطمینان استفاده    معتبرسازی نهایی، از ملاک  منظوربه  صورت گرفت. اصلی و فرعی  

 مضمون   ریز  شش( و  یانسجام خانوادگ  ، یعاطف  تیحما  ، یارتباطات خانوادگاستخراج سه مضمون اصلی )  بهها  داده  لیوتحله یتجز

بُعد   اصلی )  سهو    ی خانوادگ  ی روابط عاطفدر    ریز  شش ( و  خواندن، درک مطلب، مشارکت خانواده  هیاول  هایمهارتمضمون 

مناسب و مهارت خواندن    ی خانوادگ  ی روابط عاطف  تیمطالعه نقش و اهم  نیا  ج ینتا  شد. منجر    خواندن  هایمهارتدر بُعد    مضمون

  یهابرنامه  ،د گردیم   شنهادیپ   رونیازا  ؛ دهد ینشان مرا  داون    نشانگان با    گامآهسته  سالانبزرگدر    مریآلزا  ابتلا به از    یریشگیدر پ 

 و اجرا شود. نیتدو یدو بعد توسط کارشناسان و مراکز رسم  نیدر ا یبخشیو آگاه رانهیشگیپ 
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 : مقدمه

 Centers for Disease Control) اسنت  یذهن  یناتوان  یشنکل کروموزوم  نیتر عیشنا  تولد، 700از    1با فراوانی داون سنندرم     

and Prevention, 2022) .در آن فرد مبتلا  دارند وقرار این اختلال ریثأ نفر در سننراسننر جهان تحت ت  ونیلیم  6 امروزه بیش از

و   یذهن  یناتوان کاین سننندروم ی  .(Antonarakis et al., 2020) دارد  21، سننه عدد کروموزوم 21جای یک جفت کروموزوم به

 در مبتلایان گرددتا متوسننط  فیخف  یهایتواند باعث ناتوانکه می  باشنندی میزبان ی ومشننکلات جسننم یبرخی همراه با  رشنند

(Cooper et al., 2020).  سندرم  ریو مرگ و م  وعیش زانیم  رانیدر ا  ،سلامت یابیموسسه سنجش و ارزبراساس آمار مندرج  در

  ،https://vizhub.healthdata.org/gbd-compare)  اسننتبوده   100,000در هر   21/0و    47/17 بیبه ترت 2021داون در سننال  

  یی صنرع، تشننج، نارسنا  ،یاز جمله اختلالات شنناخت یاریبسن  صیبا نقا  کروموزومیاختلال   کیسنندرم داون به عنوان  (.2021

به بعد در   یسنالگ 35اکثر افراد مبتلا به سنندرم داون از سنن  .(Snyder et al., 2020) همراه اسنت  اختلال آلزایمر ژهیبه و حافظه

عنوان عامل به مریآلزا.  (Lott & Head, 2019)  هسننتند  یعاد تینسننبت به جمع  از جمله آلزایمرمعرض خطر اختلال حافظه 

گزارش شده    2019متحده در سال    الاتیا فوت در  هاییدرصد از گواه 30از    شیندروم داون در بسنافراد در  ریمرگ و م  یاصنل

درصند از افراد مبتلا به سنندروم داون  ۸0در مرگ   تواندیم  مریاز آن اسنت که اختلال آلزا  یمطالعات مختلف حاک ییاسنت، ازسنو

سلامت   نیتأمو  افراد  یسازگار ،تیشخص  یدهلدر پرورش، شک یخانواده نقش مهم. (Landes et al., 2020)  نقش داشته باشد

افراد مبتلا به سندرم داون  بیان داشتنددر مطالعه خود  (Ijezie et al., 2023).  (D'Onofrio & Emery, 2019) دارد  افرادو رفاه  

نشنان داده اسنت که  یشنواهد تجرب  تر هسنتند.نییپا  ینسنبت به افراد عاد  یروزانه و خانگ  ،یعاطف  ،یاجتماع   یهافعالیتاز نظر 

اختلال   یکودکان دارا یدارا  یهاو سننلامت روان در خانواده  هاتیخانواده و انواع حما یهاسننت یسنن  ،یو شننناخت  یانیعواطف ب

 .(Yamauchi et al., 2019) است  یاز افراد عادکمتر 

(Margallo‐Lana et al., 2007)   شنننرفنتیدر طول پ   یاجتمناع و ارتبناطنات  تعنامنل  هنای  مهنارتکنه    بینان کردننددر مطنالعنه خود 

دهد که افراد مبتلا به سننندرم داون ینشننان م (Skotko et al., 2011) قاتیه تحقکیرفته اسننت در حال نیاز ب  اختلال آلزایمر

  ابتلا به آلزایمرخطر  یادیتواند تا حد زیم  لاتیتحصنن  شیافزا  گر،ید  یاز سننو.  با خواهر و برادر خود دارند  یخوب  یروابط عاطف

 شنننرفنتیدر واقع پ  .(Davia-Cuartero, 2021)  کنند  لینکنند را تعند  لینتعند  یآن بر عملکرد شننننناخت  دینمف  ریتنأث قیاز طر ژهیوبنه

 شنناسنیبیبا آسن یسنازگار یمغز برا  ییتواناامر به   نیبالاتر کمک کند، که ا یشنناخت رهیذخ  کی جادیبه ا  تواندیم  یلیتحصن

که در ارتقاء   باشندیمهارت خواندن م  ،یدر زندگ یضنرورهای  مهارتو از   لیحوزه تحصن  در  .(Strain et al., 2018)  اشناره دارد

  بناشننند یمه  م  یزنندگ  تینفیو در بهبود ک  دهمؤثر بو  کردن خزاننه واگگنان و...  یاحسننناسنننات و افکنار، درک و فه  متون،  ن

در افراد مبتلا به سننندرم داون   یو رشنند اجتماع   یریادگی ،یبه توسننعه خودمختار  نیخواندن همچنهای  مهارت(. 1400،افروز)

 .(Arango et al., 2023; Næss et al., 2021)  کندیکمک م

در مهارت خواندن مواجه هستند،   یبا مشکلات جد یواج  یآگاه  نییعلت مهارت پاکه افراد مبتلا به سندروم داون بهییآنجااز  

 نیا  دیمو زیمطالعات صنورت گرفته ن .(Écalle et al., 2021) سنتندین  یهمانند کودکان عاد  یو نوشنتار یدر زبان گفتار نیبنابرا

 یهاشرفتیپ  با وجود. (Kalaycı & Diken, 2022)  افراد مبتلا به سندرم داون در مهارت خواندن مشکل دارندکه  موضوع است

 نسنبت به عموم مردم، افراد سنندرم داون همچنان انسنان ها و طول عمر تیفیک صنورت پییرفته در پزشنکی و همچنین افزایش

طول    . (Alzheimer's Association, 2024)شنوندمبتلا می  مریآلزابه زودتر از حد معمول و    برخوردارندتری طول عمر کوتاهاز 

در حال افزایش بوده و به همین جهت  ی  و سنبک زندگ یبهداشنت  یهابهبود مراقبتبه سنبب  افراد مبتلا به سنندروم داون عمر

و شننننناخنت    گرددیم  آننان  ریومنگهنداری و مرگ  ،یدرمنان  یهناننهیدر آننان موجنب کناهش هز  مریاز خطر ابتلا بنه آلزا یریشنننگیپ 

  ی هاخانواده ژهیوافراد به  نیا یتیحما  یهافشننار بر دسننتگاه  کاهش سننبب ،یسننتیو ز  یمشننخص سنناختن ابعاد روان  وموقع به

و تعناملات    راتیتنأث  ۀدربنار  ایژهیعلنت، توجنه و مطنالعنات و  نیبنه هم  ؛خواهند شننندطول عمر آننان    شیافزا در نتیچنهو    انینمبتلا

 دو اختلال لازم است.   نیا ۀدوجانب



 
صنورت  به  ایو   بوده  یشنناختعصنب  یمبان در خصنو   مریسنندروم داون و آلزا ۀنیگرفته در زمصنورت یلداخ  هایپژوهش اکثر   

  نهیزم نیدر ا  پژوهشنی  خلأ و اندپرداخته  یفیک  دگاهیاز د یو علائ  رفتار  یشنناختاند و کمتر به موضنوع روانشندهانجام  یکم

پژوهش   نیانجام ا تیضنرورت و اهم  ن،یاسنت؛ بنابرا  رانیخود در ا وعشنده در نپژوهش انجام  نیپژوهش نخسنت نای.  شنداحسناس  

مراکز مربوطه و   یبرا  یتیو اقدامات حما یدرس یزریدرمان، برنامه  یدانش برا یو ارتقا یفیو ک یانسجام مطالعات کم  منظوربه

 ت یمطالب ذکرشده و اهم بهباتوجه.  صورت پییردافراد و اقدامات مناسنب  نیسنلامت ا یارتقا  یاسنت تا راهکارها  یضنرور  نیوالد

  نشنانگان   با گامآهسنته سنالانبزرگخواندن در   هایمهارتو    یخانوادگ  یعاطف  یوندهایپ  لیتحلحاضنر    ۀموضنوع، هدف مطالع

 .بود مرآلزای اختلال  بدون  و  با داون

 تحقیق  روش

هدف    .در اسنتان کرمانشناه انجام شند 1402بود که در سنال  یفیتوصن  یدارشنناسنیپد کردیبا رو یفیک  ایپژوهش مطالعه نیا   

 انیب اتیو تجرب  لیمسنا لیو تحل هتجزی راه از  ها تجربه شنده انسنان  های  دهیپد یاصنل  یدرک سناختارها  ،یفیتوصن  یدارشنناسنیپد

شنده توسنط آنان های تجربهپدیدارشنناسنی یعنی شنناخت دیگران یا پدیدهاز نقطه نظر مصناحبه شنوندگان اسنت.   یشنده شنفاه

های محقق دربارۀ آن  فرضشنان بدون تفسنیر یا دخالت پیشوسنیلۀ شننیدن توصنیفات خود آنان دربارۀ دیدگاه فردی یا ذهنیبه

پژوهش، سنوالات متنوع و  بر نظر شنرکت کنندگان در هیمحقق با تک  ،یفیدر پژوهش ک.  اسنتشنده شنخص و یا آن پدیدۀ تجربه

  ت، یباشننند و در نهایآن به متن م  لیو تبد  یاطلاعات پرداخته که از نوع کلام یآور عپرسننند، سنننجم به جمیم یاگسنننترده

 .(Ostadhasanloo et al., 2022) کندیاجرا مپردازد و پژوهش خود را یها مکلمات و متن لیو تحل فیپژوهشگر به توص

پژوهش،   نیا یهانمونه یمنظور گردآوربا نشنانگان داون انجام شند. به سنالانبزرگ  انیم نیصنورت هدفمند از ببه  یریگنمونه   

عدم ابتلا به   ایابتلا و  افراد در خصنو   ییشنناسنا یمراجعه و برا یسنتیکل بهز ادارۀ به  دانشنگاه  از  نامهیعرفم  افتیپم از در

.  دیگرد  افتیدر داونفرزند سننندروم   یدارا  هایو خانواده یآنان مطالعه و فهرسننت مراکز نگهدار یپزشننک  یهاپرونده  مر،یآلزا

 نیا  نیدرباره اهداف پژوهش داده شنند؛ همچن  یکل  حاتیو توضنن  آمدهعملبه  یسننرپرسننتان قانون  ای  نیبا مراکز، والد  یهماهنگ

پژوهش، ضننبط صنندا و  نیشننرکت در ا یبرا شننانیا تیمحرمانه اسننت و رضننا  آمدهدسننتداده شنند که اطلاعات به  نانیاطم

بنا    چهرهبنهچهره  افتنۀینسننناختنارمنهین  مصننناحبنۀ  قیاطلاعنات از طر  یآورجمع.  دیناز مصننناحبنه اخنی گرد  یبردارادداشنننتین

هسنتند و   تکراری  هاو پنج  احسناس کرد که داده سنتیمصناحبه با نفر ب  ندیدر فرا  پژوهشنگر  .رفتیشنوندگان صنورت پیمصناحبه

 شتر،یب  نانیاطم یاما، برا  دهد؛یقرار نم  اریدر اخت یدیموضوعات و اطلاعات جد شتر،یب هایو انجام مصاحبه  انددهیبه اشباع رس

ها و مصناحبه  افتهی  یآورجمع  ندیفرا نجایدر ا.  بود نیشنیتکرار اطلاعات پ  آن  جیکه نتا  افتیو هشنت  ادامه  سنتیمصناحبه تا نفر ب

شنننرکنت در پژوهش بود.  یو داوطلنب بودن آننان برا مریملاک ورود، ابتلا بنه سننننندرم داون بنا و بندون اختلال آلزا  .افنتینخناتمنه  

منظور، ابتدا محورهای مصناحبه بر اسناس اهداف پژوهش    نیشنرکت در مطالعه بود. بد ۀنداشنتن به ادام  لیتما ز،یملاک خروج ن

  مریمبتلا به سننندروم داون با و بدون اختلال آلزا سننالانبزرگدر  خواندنهای  مهارتو   روابط عاطفی خانوادگیسنننجش   یبرا

روابط عاطفی    یابیارز  ی. سؤالات براقرار داده شد  ییان استثناکودک  یشنناسنروان  ۀاز متخصنصنان حوز  یتعداد  اریو در اخت  نیتدو

داشنته باشند،    کنندگانشنرکت  یو آرامش را برا  یراحت نیشنتریآرام که ب  یصناحبه در مکانبود. مخواندن  هایمهارتخانوادگی و  

  د ییاز تأ   پماز سننؤالات   یبود. بخشنن قهیدق  60تا   40 نبی  هامصنناحبه  زمان. مدتدیو انجام گرد نییتع  کنندگانشننرکتبا نظر 

تو خنانواده (؛ »خوانندن  هنایمهنارت)  ؟«رو برام بخونی  متنمیتونی این  ؟/  خوانندن داره تواننایی  این: »آدنندشنننرو بو  نیبند  یینهنا

البتنه    ()روابط عناطفی خنانوادگی  «کنن؟می  کنارچنهدی خنانوادت برات  وقتی کنار خوبی انجنام می  ؟ورینهطروابطتتون بنا ه  چنه ج

  ینکات تازه از سنننو  انیگفتگو با ب  ریمصننناحبه، مسننن  ندیو در فرا  دادیمصننناحبه را شنننکل م  یتنها چهارچوب کل سنننؤالات

  یبرا   .شند  ادداشنتی کلمهبهکلمهو متن آن    دهیضنبط شنده بارها شنن هایمصناحبه یصنوت  لی. فاکردیم رییتغ شنوندهمصناحبه

 یهنافیتوصننن  ۀهمن  قیروش شنننامنل هفنت مرحلنه: خوانندن دق  نی. ادیناسنننتفناده گرد  یزکلای  روش  از  هناداده  لینوتحلهینتجز



 
  کردنفرمولهبه جملات مه  اسنتخراج شنده ) یبخشن ؛ اسنتخراج عبارات، جملات مه  و مرتبط با پژوهش؛ مفهومکنندگانشنرکت

  فاتیها به توصنآن  لیو تبد  جینتا قیخا ؛ تلف هایمشنترک در دسنته   یو مفاه کنندگانشنرکت  فاتیتوصن یسنازمرتب(؛  یمعان

ز  ا   ،یینها یمنظور معتبرسنازبود. به  یینها یمعتبرسناز  ت،یخلاصنه و درنها  فیتوصن  کیکامل به  فاتیتوصن  لیجامع و کامل؛ تبد

  کنندگان شنرکت  اریدر اخت لیاعتبار، اطلاعات هر مصناحبه پم از تحل یبررسن یاسنتفاده شند. برا  نانیاطم  تیملاک اعتبار و قابل

های مضنمونشنامل  ها  یافته نان،یاطم  تیقابل  ی. برادیاعمال گرد آنان  یدر مصناحبه قرار گرفت و اصنلاحات لازم بر اسناس نظرها

 یکار ۀتجرب  یدارا  ییو آموزش کودکان اسنتثنا یشنناسنسنه متخصنص روان ینظرها قیاز طر  قیتحق  یهامضنمون ریزو   یاصنل

 مشورت و اصلاو قرار گرفت. ،یده سال مورد بررس از  شیب

واحند علوم و   یاخلاق دانشنننگناه آزاد اسنننلام  ۀتنیمطنابق بنا نظر کمی  کنامم   یخنان  مر  یبرگرفتنه از رسنننالنه دکترپژوهش    نیا

 .شده است  انجام  IR.IAU.SRB.REC.1401.398 ۀتهران به شمار قاتیتحق

 پژوهش  هایافته ی

 سالانبزرگسرپرستان و    ن،یمصاحبه با والد   ،یستیدر سازمان بهز  انیمبتلا  یپزشک  یهاپروندهبخش اطلاعات منتج از    نیدر ا 

پژوهش    یهانمونه   یشناختت یجمع  هاییژگی. ودیگرد  یاستخراج، ثبت و کدگیار  مریبا نشانگان داون با و بدون اختلال آلزا

درصد میکر بودند. ازنظر   3/64درصد مونث و  7/35بودند؛  مریدرصد با آلزا 3/14و  مریدرصد بدون آلزا 7/۸5صورت بود:  نیبد

مادر    سن  اریو انحراف مع  نیانگیم  .کردند یم  یزندگ  یروزشبانه  درصد در مراکز  7/10با خانواده و  درصد    3/۸9  ؛یمکان زندگ 

شرکت کنندگان بر اساس    شناختیهای جمعیتیافتهبود.    ۸1/41±1/3انیمبتلا  سن و    11/69±95/7پدر    سن،    22/۸±96/63

 آمده است.  1 در جدول شمارۀ سطح تحصیلات والدین

 شناختی شرکت کنندگان بر اساس سطح تحصیلات والدین های جمعیت: یافته 1 ۀشمار جدول

 مادر  پدر  تحصیلات 

 درصد  فراوانی  درصد  فراوانی  

 3/39 11 4/21 6 سواد بی

 6/2۸ ۸ 7/10 3 ابتدایی 

 9/17 5 6/2۸ ۸ سیکل

 7/10 3 6/2۸ ۸ دیجل 

 5/3 1 7/10 3 دانشگاهی 

 100 2۸ 100 2۸ کل

 قیسننرپرسننتان، اسننتخراج و مکتوب و از طر/نیسننندروم داون/والد  انیحاصننل از مصنناحبه با مبتلا  یهادادهمرحله،  نیا در   

  ها، افتهی دادنسننامانو   نیامهارت والد  کردنخلاصننه  ،ی. هدف از کدگیاردیمشننخص گرد  یو فرع  یاصننل  یهامقوله  ،یکدگیار

 2 ۀدر جداول شنمار  خواندن  هایمهارتو    روابط عاطفی خانوادگی  نیمضنام ریزو   نیها بود. مضنامآن  یبندطبقهو    یسنازخلاصنه

 شده است. هیارا 3 شمارۀ  و

روابط عاطفی خانوادگی، سه مضمون اصلی ارتباطات خانوادگی، حمایت عاطفی، انسجام خانوادگی به همراه شش زیر   در بُعد

 آمده است. 2 ۀشمار مضمون استخراج گردید که در جدول

 

 



 
 

 

 گی : مضامین و زیرمضامین روابط عاطفی خانواد 2 ۀشمار جدول 

 مثال زیر مضامین  مضامین اصلی 

 خانوادگی ارتباطات  

مادر و پدرم خیلی بهش محبت میکنن و ناز و نوازشش میکنن حتی اگه کارش   محبت والدین 

 اشتباه بوده باشه. 

کارهای خودش رو با نظارت ما انجام میده، سعی میکنه مرتب باشه و من  کمکش  نظارت و راهنمایی 

 کن  می

 توجه به نیازها 
خیلی فوتبال بازی کردن رو دوست داره به همین خاطر کلاس فوتبال ثبت نامش  

 کردم.   

 حمایت عاطفی 

 تعاملات بین خواهر و برادر 
رابطه خوبی بین اعضای خانواده پم از تولد فرزندم شکل گرفته، خواهر و  

 برادرهاش بهش محبت دارن و همه جوره حمایتش میکنن. 

 تشویق و تمجید 

سازی مهارت داره و کیف های کوچیک و بزرگ قشنگی درست میکنه و تا  تو چرم  

زمانی که یاد گرفت اگه چیزی رو خراب میکرد ما بهش سرکوفت نمیزدی  و  

 خیلی ه  تشویقش کردی  تا اینکه کاملا یاد گرفت. 

 تعاملات خانوادگی انسجام خانوادگی 
بودن در کنارشون خیلی    بیشتراوقات با فامیل میری  بیرون شهر و یا مسافرت از

 لیت میبره

 

  ی ارتباطات شامل تمام نی خانواده اشاره دارد. ا یاعضا نیب ازها یبه نحوه تبادل اطلاعات، احساسات و ن :یارتباطات خانوادگالف. 

  یو عاطف   یبرسلامت روان  یقیعم  راتیتأث  تواندیو م  ردیگیاست که در چارچوب خانواده صورت م  ی رکلامیو     یتعاملات کلام

  بعلت :  ازده یکننده  مشارکتاست.   مقوله  اولین  «نیمحبت والد»  .سندروم داون، داشته باشد  بهفرد مبتلا    ژهیخانواده، به و  یاعضا

  کنندهمشارکت.   یکمبود رو جبران کن  نیبا ابراز عشق و محبت ا   یکنیم   یسع   یول   ؛ینداررو    دنیخر  هیهد  یی توانا  ی مشکلات مال

و فقط اشتباهاتش     یاشتباهش کتکش نزد  یکارها  خاطربه  وقت چیهاعضا خانواده برقراره و    نی ب  یادیخانواده محبت زدر:  شانزده

با نظارت    کن یم  ی سع:  و چهار  ستیبکننده  مشارکتباشد.  دومین مقوله می  «یینظارت و راهنما».    یکردیرو بهش گوشزد م

  ش یپ   اد یهستش م دهیچیک  سخت و پ  هیانجام بده که براش  یخواد کار ی وقت م هر:  نهکننده  مشارکتکنه.  یخودمون آشجز

  نامهیبلده و گواه  یرانندگ  نکهیتوجه به ا  با:  سهکننده  مشارکت  که چطور انجامش بده و حواس  بهش هست.  گ یو من  بهش م

رو   خواهرم: شش کننده مشارکت« سومین مقوله است.   ازها ی توجه به ن » کنه.  ی رانندگ ییبه تنها   ی دیخود ما اجازه نم ی داره ول

:  نوزدهکننده  مشارکت.  کنهیمنو دوست داره و کمک  م  یلیده و خ   ی من گوش م  یبه حرفا  شه یدوستش دارم چون هم  یلیخ

داره و    مریالان که آلزا  دادن،یرو انجام م  ش ییابتدا  یازهایو فقط آب و  یا و ن  کردن،یم  مشی پدر و مادرم از همه قا   امرزیخداب

 نبود.   تشیوضع نیالان ا کردنیه  توجه م  گشی د ازهاشیاگه به ن دی برابر شده. شا نیمشکلاتش چند

  یروان یهاتیفراه  کردن حما یمبتلا به سندرم داون به معنا سالانبزرگ  یدر روابط عاطف یعاطف  تیحما  :یعاطف تیحماب. 

 خواهر :  هجدهکننده مشارکتاست.    «خواهر و برادر  نیتعاملات ب  مقوله  . اولیناست  کانیخانواده و نزد  یاعضا  یاز سو  یو احساس

برن و اگه یاونو با خودشون به همراه م حاتیها و تفریمهمان  یدوستش دارن. تو  یلیدارن و خ یو برادراش ه  با اون رابطه خوب

با ه  دارن،    یو مادرم واقعا رابطه خوب  پدر:  و هشت  ستیبکننده  مشارکت.  خرنیم  زهیبه عنوان جا  ی بکنه براش بستن  ی کار خوب



 
 »  دومین مقوله.  یباشگاه بدنساز  برمشیبا خودم م  انیدر م کروزیدارن. من  اونو دوست دارم و    یلیمن و برادرم رو ه  خ  یهوا

  ی که کارها   یکنیم  قشیو تشو   یکنیم  فیازش تعر  یانجام بده، کل  یکار خوب  اگه:  دوازدهکننده  مشارکتاست.    «دیو تمج  قیتشو

کن  که به باشگاه اومدن ادامه بده براش لباس    قشیتشو  نکهیا  یبرا  کبار یچند وقت    هر:  سیزدهکننده  مشارکتخوب انجام بده.  

 . خرمیم یورزش

  ن یب یت یو حما یقو ی وندهایو حفظ پ  جاد یا یمبتلا به سندرم داون به معنا سالانبزرگ یدر روابط عاطف  :یانسجام خانوادگج. 

دوستش داره و هر    یلیخ عموش:  و شش  ستیبکننده  مشارکت.  باشد « اولین مقوله مییتعاملات خانوادگ».  خانواده است  یاعضا

 شهیمادرم هم خانواده: پنجکننده  مشارکتداده.   ادشیمسجد و نماز خوندن  برهیو اونو با خودش م دهیبتونه براش انجام م یکار

 اونا رو دوست داره.   شتریب  لیدل نیو بهم نیریگیاوقات براش کادو م ی و گاه برنیم حیهواشو دارن و با خودشون به کوه و تفر

 ریز  شننشخواندن، درک مطلب، مشننارکت خانواده به همراه   هیاول  هایمهارت  یخواندن، سننه مضننمون اصننلهای  مهارتبُعد   در

 آمده است. 3شمارۀ  که در جدول دیمضمون استخراج گرد

 خواندن  هایمهارت: مضامین و زیرمضامین 3شمارۀ  جدول

 مثال زیر مضامین  مضامین اصلی 

 اولیه خواندن   هایمهارت

 آشنایی با حروف الفبا 
سال مدرسه استثنایی رفت ولی چیز زیادی یاد نگرفت و فقط میتونه اس  خودش رو   5

 بنویسه و امضا بزنه ولی سایر کلمات و حروف رو بلد نیست و نمیتونه بخونه. 

 روان خوانی
خودم و همسرم چون فرهنگی بودی  باهاش کار کردی  و حالا خواندنش عالیه و همینطور  

 نوشتنش.  

 خواندنش خوبه، خوشبختانه متوجه موضوعی که میخونه میشه.  فه  معنای متن  درک مطلب 

 مشارکت خانواده 

 حمایت والدین 
وقتی کوچک بود دکتر به  گفت تنها کمکی که میتوانی به دخترت بکنی اینه که فقط  

درس بخونه چون برای ذهنش عالیه، من  این کار رو کردم و الان خدارو شکر روخوانیش  

 عالیه. نوشتنش ه  خوبه ولی نه زیاد، اما با گوشی خیلی راحت پیام میفرسته. 

 تشویق و پاداش 
عالیه تا سوم راهنمایی خواند چون خودم علاقمند بودم که بهش یاد بدم   خواندنش

بهمین خاطر خیلی وقت گیاشت  و کمکش کردم، تشویقش کردم، براش کادو خریدم تا  

 انگیزه پیدا کنه. 

های مشترک  فعالیت

 خواندن 

کتاب   ها با همدیگه میشینی تا کلاس پنج  استثنایی خواند، خواندنش خوبه، شب

 داستان میخونی  یه صفحه اون و یه صفحه من. 

تواناییبه مجموعه  اولیه خواندن:  هایمهارت الف.   از  قابلیتای  را تشکیل  ها و  توانایی خواندن  اساس  پایه و  دارد که  اشاره  ها 

گفتن حروف الفبا رو داره ولی خیلی   توانایی:  بیست و سهکننده مشارکت است.  «آشنایی با حروف الفبا»مضمون  اولین  دهند.  می

اصلا  :  نوزدهکننده  مشارکتچند سال مدرسه رفت ولی آخرش چیزی یاد نگرفت.  :  بیست و پنجکننده  مشارکتواضح بیان نمیکنه.  

نیست.   بلد  نوشتن  و  خواندن  نرفت  مضمون  مدرسه  ده     پسرم  :دوکننده  مشارکتباشد.  می«  روان خوانی»دومین  تا کلاس 

از لحاظ ریاضی و حساب و کتاب ضعیفه ولی خواندن و  :  دوازدهکننده  مشارکتاستثنایی خواند، خواندنش عالیه و روان میخونه.  

 نوشتنش خوبه و کتاب رو خیلی خوب و روان میخونه. 



 
د و شامل یک زیر مضمون به نام  شود، اشاره داربه توانایی فهمیدن و تفسیر کردن محتوای متنی که خوانده می  درک مطلب:ب.  

تا پنج  استثنایی خواند در حد خودش خواندن بلده البته خیلی روان و واضح نیست :  پانزدهکننده  مشارکت  فه  معنای متن است.

وقتی میری  بیرون بهش میگ  ببین روی این وسیله چی :  هجدهکننده  مشارکتو خودش  خیلی متوجه نمیشه که چی خونده.  

 برام توضیح بده و اون ه  میخونه و قشنگ برام توضیح میده.  نوشته و 

حمایت  »آن  مضمون    اولینبه معنای نقش فعال اعضای خانواده در حمایت و تشویق به خواندن است و    مشارکت خانواده:ج.  

و الان خیلی خوب   کردنکمکخیلی بهش تو خواندن  پدرش چون معل  بود و خواهرهاش: بیست کنندهمشارکت است. «والدین

در ابتدا به من گفتند که از لحاظ هوش و حافظه بسیار ضعیفه و هیچی یاد  :  دهچهار  کنندهمشارکت.  سهینویمو روان میخونه و  

دومین مضمون نیز   گیره اما من نا امید نشدم و خودم با اون کار کردم و به مدرسه فرستادمش و الان ده کلاس سواد داره.نمی

خریدی  و بهش میگفتی  که  ها کفش و یا لباس براش میبعضی وقت:  کننده بیست و هفتمشارکت. « نام داردتشویق و پاداش»

باباش براش دفترهای رنگاوارنگ و خودکار  : بیست و دوکننده مشارکتاین جایزه درس خوندنته تا تشویق بشه به درس خوندن. 

«  های مشترک خواندن فعالیت  »سومین مضمون نیز  رید تا بهش انگیزه بده درس بخونه و مدرسه بره.  و مدادهای خوشگل میخ

براش کتاب مصور خریدم و  :  هفتکننده  مشارکتها برام کتاب داستان بخونه.  عادتش دادم که شب: شانزده کننده  مشارکت.  است

که رنگ آمیزی ه  دارن، براش میخرم چون رنگ کردن رو ه  خیلی دوست داره و توی    هاییباهاش میخون . کتاب داستان

 اوقات فراقتش یکی از این کارها رو انجام میده.  

 بحث و نتیجه گیری 

ارتباطات ) در بُعد روابط عاطفی خانوادگی، سنه مضنمون اصنلی  نیو مضنام یپژوهش پم از اسنتخراج موضنوع  نیا  هایافتهی   

خواندن، درک  هیاول  هایمهارتسننه مضننمون اصننلی ) ،مهارت خواندن  عدبُو در   (یت عاطفی، انسننجام خانوادگیخانوادگی، حما

فراه  کردن   یسنننالان مبتلا به سنننندرم داون به معنابزرگدر   یروابط عاطف  .شننندند یبندطبقه (مطلب، مشنننارکت خانواده

  در بُعد روابط عاطفی خانوادگی   نتایج تحقیق حاضنر  اسنت. کانیخانواده و نزد  یاعضنا یاز سنو  یو احسناسن یروان  یهاتیحما

های روانی و احسنناسننی از قبیل ابراز محبت، همدلی، توجه،  مبتلا به سننندروم داون که حمایت  سننالانبزرگنشننان داد که در 

ه و نزدیکان صننورت گرفته، موجب  تشننویق و حضننور در مواقع نیاز در کنار فرد مبتلا به سننندرم داون از سننوی اعضننای خانواد

انسنجام خانوادگی در روابط عاطفی، افزایش احسناس امنیت، اعتماد به نفم، کاهش اسنترس و اضنطراب و بهبود سنلامت روانی و 

 Van)تحقیق حاضنر با نتایج تحقیقات   کیفیت زندگی این افراد شنده و احتمالا از ابتلای آنها به آلزایمر پیشنگیری نموده اسنت.

Riper et al., 2023)  های افراد مبتلا به سنندرم داون، که بیان کردند روابط ت عنوان سنازگاری در سنطح خانواده در خانوادهتح

گردد، همسنننو بود. نتایج این مطالعه با  عاطفی و انعطاف پییری خانوادگی منجر به بهبود و افزایش کیفیت زندگی مبتلایان می

 ,.Clark et al)ا موضننوع متغیرهای خانواده و کیفیت زندگی در کودکان مبتلا به سننندرم داون، ب (Lee et al., 2021)  پژوهش

تأثیر بلند   با عنوان  (Esbensen et al., 2021) با عنوان ایجاد حم خانوادگی پم از تشننخیص سننندرم داون، همچنین  (2020

سایی حافظه در افراد مبتلا به سندرم داون، به این نتیجه رسیدند  و وضعیت نار سالانبزرگمدت بهزیسنتی والدین بر پیامدهای  

سنازی محیطی با کاهش  کنند و  نیسنازی محیطی فراه  میهای بیشنتری برای  نی« فرصنتترهای خانوادگی»سنال که محیط

های عاطفی ی و حمایتهمسو بود. داشتن روابط خانوادگی قوسالی مرتبط است، خطر ابتلا به نارسایی حافظه دیررس در بزرگ

ها قادرند اسنترس و اضنطراب را  تواند تأثیر مثبتی بر سنلامت کلی افراد با سنندروم داون داشنته باشند. این نوع روابط و حمایتمی

کاهش دهند و حم امنیت و آرامش را برای فرد ایجاد کنند. کاهش اسننترس، تأثیرات مثبتی بر سننلامت مغز دارد و به حفظ  

های خانوادگی به تحریک ذهنی منجر  کند. علاوه بر این، تعاملات اجتماعی و شنننرکت در فعالیتکمک می  عملکرد شنننناختی

توانند به حفظ عملکرد شنناختی و کاهش سنرعت نارسنایی حافظه کمک های ذهنی و اجتماعی منظ  نیز میشنود. فعالیتمی



 
تواند به تقویت گی و داشننتن ارتباطات اجتماعی فعال میهای خانوادکنند. برای افراد با سننندروم داون، مشننارکت در فعالیت

تواند به نارسنایی حافظه کمک کند. بنابراین عملکرد مغز کمک کند. از سنوی دیگر، انزوای اجتماعی یکی از عواملی اسنت که می

د شنناختی او کمک کند.  تواند فرد را از انزوای اجتماعی دور نگه دارد و به حفظ عملکرداشنتن یک خانواده حمایتی و فعال می

های بهداشنتی دارند.  های حمایتگر معمولاً نقش مهمی در تشنویق و کمک به افراد با سنندروم داون برای پیگیری مراقبتخانواده

و به طور خا  به سننلامت مغز   یبه سننلامت عموم  توانندیم  یبدن  یهاتیفعالهای منظ  پزشننکی، تغییه مناسننب، و  مراقبت

که منجر به اختلال    یطیاز عوامل مح  تواندینم  ییخوب به تنها  یتوجه داشننت که روابط خانوادگ  دیحال، با  نیکمک کنند. با ا

اسننت.  یطیو مح یسننتیعوامل ز  املکه شنن  شننودیم جادیا یادهیچیپ   لیاختلال به دلا نیکند. ا یریجلوگ  شننوند،یم  مریآلزا

به طور    تواندیعلائ  کمک کند، اما نم شنرفتیو کاهش سنرعت پ   یزندگ تیفیبه بهبود ک  تواندیم یقو  یخانوادگ هرچند روابط

و   یرفتنار  یهنایژگیکنه در و  گرددیموجنب م  یمغز  یهنابنافنت  بینتخر  رسننندینظر مبنه    کنند.  یریجلوگ  مریکنامنل از بروز آلزا

باشد و   فیضع  شتریدر آنان ب  یعاطف  وندیکه رفتار و پ  یشود به نحو جادیا یراتییتغ  مریبه سندروم داون با آلزا  انیمبتلا  یعاطف

 نیتا ا  گرددیو مکان ها موجب م ایفراموش کردن نام افراد، اشنن یینداشننته باشننند. از سننو گرانیارتباط با د  یبه برقرار  یلیتما

سنبب ممکن اسنت    نینتوانند برقرار سنازند. به هم گرانیبا د یوند و ارتباط مناسنبدچار مشنکل شن گرانیاشنخا  در ارتباط با د

وجود داشننته   گرانیبا خانواده و د  یعاطف  وندیدر پ  یادیعدم مشننابهت ز  مریو بدون آلزا  مریدو گروه سننندروم داون با آلزا نیب

کنند و   دایپ  یادیز یو خانواده وابسنتگ  انیتا به اطراف  گرددیموجب م  یو بدن  یمختلف شنناختهای  مهارتباشند. از دسنت دادن 

   خانواده انجام گردد. یآنان توسط اعضا  یکارها

اشناره   هاتیو قابل  هاییاز توانا  یاگام به مجموعهآهسنته  سنالانبزرگخواندن در های  مهارتخواندن در بخش  هیاولهای  مهارت 

مرتبط با    یحروف الفبا، شنناخت صنداها  ییها شنامل شنناسنامهارت نی. ادهندیم لیخواندن را تشنک  ییو اسناس توانا  هیدارد که پا

  یخواندن برا  هیاولهای  مهارتکلمات اسنت.   یاز معان  ییکلمات و درک ابتدا  لیتشنک یصنداها برا بی(، ترکیهر حرف )آواشنناسن

  ج یخواندن و درک مطلب را توسنعه دهند. نتا  ترشنرفتهیپ ای  همهارت  جیبه تدر ندهسنتند تا بتوان  یگام ضنرورآهسنته  سنالانبزرگ

خواندن و درک   ییاز توانا  ینییدر سننطح پا ه،یاول   یاز بروز علا  شیپ  یحت  مریحاضننر نشننان داد که افراد مبتلا به آلزا  قیتحق

باشند، به   یتا بزرگسنال  یها از کودکمهارت نیت ایها بر تقوعدم تمرکز خانواده لیامر ممکن اسنت به دل نیمطلب قرار داشنتند. ا

 نیا  مر،یبهبود آن انجام ندادند. با شنننروع آلزا یبرا  یبودند و تلاش خاصننن  رفتهیپی یفرد  یژگیو کیکه آن را به عنوان   یطور

بنه  راننهیگیو پ   الطور فعنبنه  یتنا بزرگسنننال  یز کودککنه ا  ییهنابود. در مقنابنل، خنانواده  افتنهین  لینتقل  یترنییهنا بنه سنننطح پنامهنارت

را بروز   مریخواندن و درک مطلب فرزندانشنان پرداخته بودند، مشناهده شند که فرزندانشنان تا کنون علائ  آلزاهای  مهارت تیتقو

در حفظ عملکرد  ینقش مؤثر  تواندیخواندن م  هایمهارتخانواده در ارتقاء  یریگیکه مشنارکت و پ   دهدینشنان م نیاند. انداده

 ,.Hamadelseed et al)  با مطالعات  افتهی نیکمک کند که ا  مریاز بروز علائ  آلزا یریجلوگ  ای ریباشند و به تأخ  هداشنت یشنناخت

و   مریو بندون آلزا  مریدوگروه آلزا  نیبر وجود تفناوت ب  یمبن  (1397و همکناران )  یاقوتین( و  1401و همکناران )  یابناذرو    (2022

با عنوان:    (Frizelle et al., 2023) قاتیبا تحق نیداشنت. همچن ییهمسنو  ،یگروه افراد مبتلا به سنندروم داون با اشنخا  عاد

  یی ا لب از کاهش توانا  نیآن نشننان داد والد  جیمبتلا به سننندرم داون که نتا سننالانبزرگخواندن با    یابیارز  اریمع کیسنناخت 

  یی نارسنا  هیروزمره آنهاسنت، در مراحل اول  یاز زندگ  یدار که بخشن  یمعن یخواندن  یشندن با کارها ریدرگ یبرا  دخترشنانپسنر/

طول عمر با   یشنناخت رهیارتباط شناخص ذخدر پژوهشنی تحت عنوان    (Xu et al., 2019)  .همسنو بود  دهند،یحافظه گزارش م

های محرک ذهنی در طول زندگی افراد عادی  بیان داشنتند که افزایش تجمعی میزان تحصنیلات و فعالیت  ابتلا به آلزایمر، خطر

 یشناخت یندهایفرآ ازمندیگفت: مهارت خواندن ن توانیم نیبنابرا است، همسو بود.  آلزایمریک راهکار آسان برای پیشگیری از  

  ی هناتینفعنال  ریدرگ شنننتریدارنند، احتمنالاً ب یخوانندن بهتر  ییکنه تواننا  یاسنننت. افراد  لینمناننند حنافظنه، تمرکز و تحل  یادهینچیپ 

روند    تواندیامر م نیو ا  کننددر مغز کمک   یعصنننب  یوندهایپ  تیبه تقو  توانندیم  هاتیفعال نیهسنننتند. ا  یذهن کنندهکیتحر



 
 یشنناخت  یهاییاز توانا  یدهنده سنطح بالاترنشنان  یطور کلمهارت خواندن به  .کند  یریشنگیاز آن پ   ایحافظه را کندتر    یینارسنا

حافظه   یینارسنا  یندهایدر برابر فرآ  نیتر باشنند و بنابرامقاوم یرا دارند، ممکن اسنت از نظر شنناخت  ییتوانا نیکه ا یاسنت. افراد

و ممکن اسنت به   داردیمغز را فعال نگه م  ،یذهن  تیعالف کیعنوان  نشنان دهند. خواندن به یشنتریمقاومت ب  مریمرتبط با آلزا

بنه   توانندیمنداوم م  یمغز  یهناتینفعنال  نیمرتبط هسنننتنند، کمنک کنند. ا مریو تناو کنه بنا آلزا  دینلوئیآم  یهنانیکناهش تجمع پروتئ

دارند، احتمالاً در معرض آموزش و  یمنجر شنننود. افراد با سنننندروم داون که مهارت خواندن بهتر  مریکاهش خطر ابتلا به آلزا

  کند یشنوند، که به مغز کمک م یشنناخت  ریذخا  جادیممکن اسنت باعث ا  هانیتمر نیاند. اقرار گرفته  یشنتریب  یذهن  یهانیتمر

بهتر همراه  یارتباط  یهاییکند. مهارت خواندن معمولاً با توانا  نارا جبر  مریمانند آلزا  ییهایماریاز ب  یناشن هیاول یهابیتا آسن

  ی عاطف تیبه کاهش استرس و حما  تواندیبرخوردار باشند که خود م  یتریقو یافراد ممکن است از روابط اجتماع   نی. اباشدیم

با   یافراد  جه،یکمک کند. در نت  مریزابه کاهش خطر ابتلا به آل  تواندیم زین یو ارتباطات قو  یاجتماع  تیمنجر شود. حما  شتریب

و   تر،یقو  یشنناخت  یهاییتوانا شنتر،یب یشنناخت  کیتحر  لیدارند، ممکن اسنت به دل یسنندروم داون که مهارت خواندن بهتر

 .رندیقرار گ مریتر، کمتر در معرض ابتلا به آلزامداوم  یو اجتماع   یذهن  یهاتیفعال

پیشنننهاد   محور دارد؛ بنابراین و سننبک زندگی عشننایری و خانواده در اسننتان کرمانشنناه انجام شنند که فرهنگاین پژوهش     

مناطق   ریدر ساو سبک زندگی در ابتلا به آلزایمر در افراد سندروم داون  تأثیر فرهنگ  هگردد، تحقیقات کیفی بیشتری دربارمی

 کمی دارند که یک محدودیت کلی درهای  پژوهشبه   کمتری نسننبت  یریپی یتعمکیفی  های  پژوهشنتایج  . ایران انجام شننود

ه  کیفی داخلی و خارجی دربارهای  پژوهشبه محدودیت نبودِ   توانرود. در این پژوهش نیز میشنننمار می های کیفی بهپژوهش

 .مفید باشدبررسی همسویی نتایج مطالعه حاضر  در مقایسه و توانستیممتغیرهای پژوهش اشاره کرد که 
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Abstract : 

Alzheimer's disease is the most common cognitive disorder, and adults with Down syndrome are at risk 

of developing it from middle age onwards, leading to challenges for them and their families that have 

not yet been thoroughly examined. The present study aimed to analyze family emotional bonds and 

reading skills in slow-paced adults with Down syndrome, both with and without Alzheimer's disease. 

This qualitative research employed a descriptive phenomenological approach. The study population 

included adults with Down syndrome, their parents, and guardians in Kermanshah province in 2023. 

Data were collected through access to medical records and semi-structured interviews with purposefully 

selected participants until theoretical saturation was achieved. Data were analyzed using Colaizzi’s 

method, identifying key themes. Findings revealed three main themes (family communication, 

emotional support, family cohesion) and six sub-themes in the family emotional bonds dimension, as 

well as three main themes (basic reading skills, reading comprehension, family participation) and six 

sub-themes in the reading skills dimension. The results underscore the importance of family emotional 

bonds and reading skills in potentially preventing Alzheimer's in adults with Down syndrome, 

highlighting the need for preventive programs by experts and official centers. 
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