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Objective Having a child with a disability profoundly affects the family and can impose many problems 
and challenges on parents. Children with Down syndrome (DS) are a large group with special needs at 
risk for chronic physical illness, developmental problems, and behavioral and emotional problems. These 
problems create more health and care needs in these children. Therefore, the present study aimed to 
investigate the caregiver burden and related factors in parents of 4 to 12 years old children with DS living 
in Tehran City, Iran, in 2020.
Materials & Methods In this cross-sectional study, 150 parents (91 females and 59 males) of children 
with DS participated. They were referred to rehabilitation centers and Down Syndrome Center in Teh-
ran City, Iran, and were selected using a convenience sampling method. The demographic information 
questionnaire and Novak caregiver burden questionnaire (1989) were used to collect the study data. The 
participants were asked to complete these questionnaires carefully. The non-parametric tests, including 
the Mann-Whitney U, Kruskal-Wallis, and Spearman correlation tests, were used to analyze the data in 
SPSS v. 21 software.
Results Based on data analysis, the Mean±SD age of the parents was 38.78±7.92 years. Sixty percent 
of children with DS were boys, and 40% were girls with a Mean±SD age of 7.14±2.38 years. The mean 
and standard deviation of the total parental care burden score and its subscales were as follows: overall 
care burden, 68.12±17.51; temporal care burden, 15.95±5.2; developmental care burden, 15.46±4.84; 
mental care burden, 12.22±4.85; physical care burden, 11.24±4.47; and social care burden, 11.18±4.94. 
There was a significant relationship between care burden and the following variables: age of parents 
(r=-0.66, P=0.001), parents’ income (r=-0.6, P=0.001), number of children (r=0.55, P=0.001), and age of 
the child (r=0.6, P=0.001). While factors such as parents’ gender, child gender, parents’ marital status, 
receiving special education, care needs, and care status did not affect the amount of parental care bur-
den (P>0.05).
Conclusion The results of the present study showed that parents of children with DS experience moder-
ate care burden in caring for their child. The findings of this study provide the opportunity for relevant 
government agencies, specialists, and health centers to understand the needs of children with DS and 
their parents at different stages of the disease, treatment, and care. So they can develop appropriate 
strategies to reduce the caring stress of their caring parents.
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Introduction

hildren with Down syndrome (DS) are 
a large group of children with special 
needs [1, 2]. DS is one of the most com-
mon genetic abnormalities [3, 4], causing 
various degrees of mental retardation [5]. 

The incidence of DS in America is estimated at 6000 chil-
dren annually [6]. The incidence of this disorder in the 
world is 1 in every 700-800 live births [7], although it 
has increased in recent years [8]. These children usually 
are exposed to chronic physical diseases, developmental 
problems, and behavioral and emotional problems [9], so 
they need additional care [10, 11]. 

The birth of a child with DS creates various problems 
for parents and may lead to mental confusion to the point 
of suicide in them [12]. Parents’ commitments and their 
daily responsibilities in life are affected, resulting in stress, 
anxiety, and depression [13]. In addition, the burden of 
caring for a disabled child can harm parents’ quality of life 
[14]. Some parents experience pessimism, anger, guilt, 
and despair. Finally, parents’ depression and feelings of 
hopelessness may reduce their ability to properly care for 
the children and cause negative consequences for the chil-
dren [15]. The parents of children with DS often care for 
these children throughout their lives due to the extent and 
permanence of the symptoms of this disorder [16]. There-
fore, they experience many tensions that can affect their 
health [17]. So far, various studies have been conducted 
to investigate the caregiver burden in parents of children 
with various physical, mental, and developmental disor-
ders. El-Din et al. investigated the caregiver burden in the 
parents of children with DS in Egypt and reported that the 
parents of these children experience mild to severe care-
giver burden [7]. Ilhan et al. also investigated the care-
giver burden and depression in the family of children with 
DS in Turkey. Their results show that the mothers of these 
children bear a lot of caregiver burden and are exposed to 
much depression due to this burden [9]. In another study, 
It was found that the caregiver burden for parents of chil-
dren with DS is higher than parents with normal children, 
but it is less compared to parents of children with autism 
[18]. Determining the caregiver burden in the parents of 
children with DS and related factors can provide thera-
pists, researchers, and decision-makers with appropriate 
information regarding the conditions of the parents of the 
child. Since therapists and specialists of children with DS 
have the most interaction and communication with them 
and their parents, their awareness of the factors related 
to caregiver burden can help in the process of treatment 

and rehabilitation of these children. Therefore, therapists 
must evaluate factors related to the caregiver burden on 
parents. Considering a few studies in the field of care-
giver burden in Iran and the necessity of examining the 
caregiver burden in the parents of these children, it seems 
necessary to conduct studies in this field. Therefore, the 
present study was conducted to investigate the caregiver 
burden in parents of children with DS. 

Materials and Methods

The present study was descriptive/analytical cross-sec-
tional. We used a convenience sampling method to select 
the study samples from the parents of children with DS 
who visited rehabilitation clinics in Tehran City, Iran, and 
were willing to participate. The inclusion criteria included 
parenting the children with DS according to the medi-
cal record, the age range of 4-12 years for the child, the 
direct responsibility of taking care of the child, and par-
ents’ clean records from any physical or mental disorders. 
Also, parents who did not want to continue the study had 
another child with any mental or physical disorders or did 
not sign the consent form were excluded from the study. 

The study data were collected using a demographic in-
formation questionnaire and Novak’s caregiver burden 
questionnaire [19]. The participants in the study complet-
ed these two questionnaires. The caregiver burden ques-
tionnaire has 24 items, created by Novak and Guest in 
1989 to measure the caregiver burden [19]. This question-
naire has five subscales, such as time-dependent caregiver 
burden with 5 items (1-5), evolutionary caregiver burden 
with 5 items (6-10), physical caregiver burden with 4 
items (11-14), and social caregiver burden with 5 items 
(15 to 19), and emotional caregiver burden with 5 items 
(20-24). Caregivers’ answers are measured on a 5-point 
Likert scale (completely false to completely true). Based 
on this, the scores of this questionnaire range from 24 to 
120. According to the average scores of the total caregiver 
burden, scores of 24 to 39 were considered mild caregiver 
burden, 40 to 71 moderate caregiver burden, and 72 to 
120 severe caregiver burden. This questionnaire has good 
reliability, and the Cronbach alpha coefficient for the 
subscales has been reported from 0.69 to 0.87, and the 
Cronbach alpha coefficient for the whole questionnaire is 
80 [19, 20]. This tool has been validated by Abbasi et al. 
(2011) in Iran. In a preliminary study by Abbasi et al. with 
a sample of 40 caregivers of hemodialysis patients, the 
Cronbach alpha coefficient of the scale was 90, and the 
alpha coefficient of its subscales was 82-76 [21]. Also, in 
Salmani et al.’s research, the content validity of this ques-
tionnaire was confirmed, and the reliability of this tool 
was 92 using the Cronbach alpha method [22]. 
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Data were analyzed with SPSS software v.21. Mean, 
standard deviation, and minimum and maximum val-
ues   were used to describe the data. The investigation of 
norma l  distribution was done using the Kolmogorov-
Smirnov test. To check the correlation between caregiver 
burden scores and the variables of parents’ age, child’s 
age, number of children, and parents’ income, because 
the data does not have a normal distribution (P<0.05), 
the Spearman non-parametric test was used. The Mann-
Whitney U test was used to examine parental caregiver 
burden in 2-state variables, such as parents’ gender, par-
ents’ marital status, children’s gender, and the status of re-
ceiving special education because the data does not have 
a normal distribution. Also, the Kruskal-Wallis test was 
used in multi-state variables, such as education, parents’ 
occupation, and children’s status and special needs. The 
significance level was considered less than 0.05 for all 
statistical analyses. 

Results

In this study, 150 parents of children with DS partici-
pated. A total of 59 people (39.33%) were men, and 91 
people (60.67%) were women. The Mean±SD age of the 
participants in the research was 38.78±7.92 years, and the 
minimum and maximum age of the participants was 22 
and 60 years, respectively. Regarding marital status, 92% 
of the parents were married, and 8% had separated from 
their spouses, or their spouses had died. A total of 2.7% 
of the parents participating in the research were illiterate, 
4.7% had primary education, 20.7% had a high school 
education, 33.2% had a diploma, and 13.3% had an as-
sociate degree, 20.7% had a bachelor’s degree, and 4.7% 
had a master’s degree and higher education. Regarding 
employment status, 20% of the parents participating in 
the research were employees, 50% were self-employed, 
1.3% were unemployed, and 28.7% were homemakers. 

By examining the variable of income status, the results 
showed that 37.3% of the parents participating in the re-
search had an income of less than 3 tomans, 38% an in-
come between 3 and 5 tomans, 14.7% between 5 and 7 
tomans, and 10% have an income of 7 million and more. 
Regar d ing the number of children, 37.3% of the par-
ticipants in the research have one child, 44% 2 children, 
and 18.7% 3 or more children. By examining the gender 
variable of children with DS, 60% were boys, and 40% 
were girls, the Mean±SD age of children with DS was 
7.14±2.38 years, and the minimum and maximum age of 
the subjects was 4 and 12 years. Regarding the caregiver 
status variable, the results showed that 7.3% of children 
do not receive special care and 20% receive daily care, 
24% at night, and 48.7% receive round-the-clock care.

The study results showed that the Mean±SD scores of 
the t o tal caregiver burden of parents and its subscales 
were as follows: total caregiver burden, 68.12±17.51; time 
caregiver burden, 15.95±5.2; evolutionary caregiver bur-
den, 15.46±4.84; mental caregiver burden, 12.226±4.853; 
physical caregiver burden, 11.24±4.47; and social care-
giver burden, 11.18±4.94. These results showed that, on 
avera g e, parents of children with DS bear an average 
careg i ver burden. Also, 14.2% of parents experienced 
mild caregiver burden, 62.6% moderate caregiver burden, 
and 23.2% severe caregiver burden (Table 1).

The results of examining the relationship between the 
varia b les of parents’ age and income, number of chil-
dren, and child’s age using the Spearman correlation test 
showed a significant and direct relationship between the 
number of children and the total parental caregiver burden 
score, as well as a significant and inverse relationship be-
tween their age and income and the child’s age (P<0.05) 
(Tabl e  2). While the Mann-Whitney U and Kruskal-
Wallis tests showed that factors such as parents’ gender, 

Table 1. Mean and standard deviation of caregiver burden and its subscales in parents of children with down syndrome

Mean±SDIndex 
Variables 

15.95±5.2Temporal caregiver burden 

12.22±4.85Mental caregiver burden 

15.46±4.84Evolutionary caregiver burden 

11.24±4.47Physical caregiver burden 

11.18±4.99Social caregiver burden 

68.12±17.51Total score 
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Table 2. The spearman correlation coefficient between demographic variables and overall caregiver burden score

P Correlation Coefficient (r)Variables

0.001-0.66Parents’ age 

0.001-0.3Child’s age 

0.0010.55Number of children 

0.001-0.6Parents’ income 

Table 3. The effect of demographic variables on the overall caregiver burden score (the mann-whitney-u and the kruskal-wallis statistical tests)

P 
Mean±SD

Variables
Caregiver Burden 

0.486*
65.62±16.12Male 

Parents’ gender 
70.63±19.83Female 

0.112*
66.79±17.63Married 

Marital status 
69.91±23.77Single 

0.221**

66.19±16.1Illiterate to high school 

Parents’ education 68.56±17.62Diploma and associate degree

70.55±16.78Bachelor’s degree and higher 

0.801**

70.63±19.83Unemployed 

Parents’ occupation 
71.25±18.14Housewife

66.82±16.69Staff 

65.42±16.77Free job 

0.420*
68.86±18.64Boy 

Child’s gender 
67.36±17.02Girl 

0.882*
69.3±18.88Yes 

Receiving special training 
66.24±16.85No 

0.266**
70.18±15.74 Yes 

Special caring needs 
66.32±18.78No 

0.382**

65.98±16.79No care 

Caring status 
71.02±18.11Daily 

70.28±17.96Night 

66.11±15.88Round-the-clock 

* The mann-whitney u test; ** The kruskal-wallis test.

Alibakhshi H, et al. Investigating the Caregiver Burden and Related Factors. RJ. 2022; 23(3):434-449
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child’s gender, parents’ marital status, parents’ education, 
receiving special education, care needs, and care status 
do not affect the amount of parental caregiver burden. 
(P>0.05). For example, the average score of the total care-
giver burden of mothers and fathers was 70.63 and 65.62, 
respectively. Also, no statistically significant difference 
was observed between mothers and fathers in the aver-
age caregiver burden score in the subscales (P>0.05). The 
results showed that the average score of subscales of time 
caregiver burden, emotional caregiver burden, evolu-
tionary caregiver burden, physical caregiver burden, and 
social caregiver burden for mothers were 16.48, 12.98, 
16.01, 11.88, and 11.65 and for fathers, 15.21, 11.43, 15.1, 
10.74, and 10.61, respectively. The average score of the 
total caregiver burden of parents of boys and girls was 
68.86 and 67.36, respectively. Table 3 presents the details 
related to comparing the caregiver burden of parents and 
the mentioned variables.

Discussion

The present study showed that parents of children with 
DS experience an average caregiver burden. Factors such 
as parents' age, child's age, parents' income, and the num-
ber of children in the family influence the caregiver bur-
den, and factors such as marital status, parents' occupa-
tion, and the child's gender are not determining variables 
in caregiver burden. The present study showed that par-
ents with a younger age have significantly more caregiver 
burden. These results were consistent with the results of 
Caqueo [23], Lee et al. [24], and Abbasi et al. [25]. Older 
parents probably have more tolerance and better ability 
in stressful situations. The younger the parents' age, the 
more likely they will not be able to adapt to the problem 
for their child, and on the other hand, usually at younger 
ages, more economic problems exist that affect the care-
giver burden. Zahid's study [26] in Kuwait and Agren et 
al. [27] in America did not report a significant relationship 
between age and caregiver burden. The reason for the dif-
ference in the results of the studies can be related to the 
difference in the culture and welfare level of the countries. 

In this study, the gender of the parents of children with 
DS had no effect on the caregiver burden. The results of 
studies in this field are conflicting. Mangdan et al. re-
ported that the gender of parents of children with mental 
disorders does not affect their caregiver burden [28]. In Al 
Din et al.'s study [7], mothers of children with DS have 
more caregiver burden. Fitzgerald et al. [29] reported that 
mothers of children with cystic fibrosis bear more care-
giver burden. In Ilhan et al.'s study [9], only children's 
mothers participated, and it was impossible to compare 
the results based on the parent's gender.

In the present study, parents' education level did not 
cause a significant difference in caregiver burden. Zahid 
et al. [26] and Lee et al. [24], in their research, pointed out 
a significant relationship between caregiver burden and 
education level. The results of Adeosum's study show that 
people with low education have more caregiver burden. 
Probably, parents with a higher level of education have 
a better performance in identifying the problems of chil-
dren with DS and adapting to them than parents with a 
lower level of education. 

Parents with higher incomes had less caregiver burden. 
Similar studies have also shown an inverse and signifi-
cant relationship between financial status and caregiver 
burden. Meshaikhi et al. [30], Garlo et al. [31], and Lee 
et al. [24] also reported an inverse relationship between 
income and caregiver burden. A poor economic situation 
is associated with a greater caregiver burden which can be 
due to the loss of parents' jobs or the additional costs of 
children's treatment that are imposed on parents. Salmani 
et al. [22] also reported results consistent with this study.

The present study's findings showed a significant direct 
relationship between the number of children and the care-
giver burden of parents. With the increase in the number 
of children, the social and especially economic needs of 
the parents caring for disabled children increase; as a re-
sult, it imposes a heavy caregiver burden on the parents of 
these children. Other results of the research showed a sig-
nificant inverse relationship between the age of the child 
and the parents' caregiver burden. It can be said that as the 
age of the disabled child increases, the parents' caregiver 
burden decreases and vice versa. Because DS is a lifelong 
problem, the family is forever faced with its negative con-
sequences, which has a special effect on providing ser-
vices to these children. At birth, infancy, childhood, and 
adulthood, a disabled child imposes special costs on the 
family economy. 

Examining the impact of receiving special education 
for parents showed that this factor variable is not signifi-
cant, although parents with a higher level of literacy and 
awareness about this disease and their children's needs 
receive less burden of care and vice versa. This result is 
consistent with the research findings of Sola et al. [32]. 
They reported that mothers with a higher level of aware-
ness about taking care of their children experienced less 
caregiver burden in caring for them and coping with their 
needs. The higher the level of education and awareness 
of the parents of disabled children, the more they feel the 
need to take care of their child to adapt to the existing 
environment in the best way. As a result, they try to get 
more information to reduce the care and extra burden. By 
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participating in workshops and special education classes, 
they try to get familiar with their child's needs and care 
for him; as a result, they can better deal with the child's 
problems.

The current study showed that the caregiver needs of 
children could affect the caregiver burden of parents, and 
the higher the caregiver needs of children, the more par-
ents bear more caregiver burden. Children who have a 
lower level of intelligence are usually unable to estimate 
their basic needs, and in this situation, they must spend 
most of their time meeting these needs [33]. 

This study showed that the number of caregiving hours 
could affect the caregiver burden of parents. The more 
hours of child care, the more parents experience caregiver 
burden. The obtained results are consistent with the find-
ings of Dalvandi et al. [34]. Therefore, for children who 
need round-the-clock care, parents usually spend most of 
their time taking care of these children, and the leisure 
and entertainment plans of parents are disrupted because 
parents stay home to take care of their children, and some-
times they suffer more mental and physical problems [35]. 

The limitations of the present study include the use of 
convenience sampling and including the participating 
parents from Tehran City. The severity of children's dis-
orders in this study was not determined in terms of differ-
ent motor, cognitive, and communication skills. It is sug-
gested that future studies compare the caregiver burden of 
parents of children with DS with parents of children with 
other disorders, such as autism, cerebral palsy, and other 
developmental disorders.

Conclusion 

The present study showed that the parents of children 
with DS experience an average caregiver burden, and 
the highest caregiver burden included temporal caregiver 
burden, evolutionary caregiver burden, mental caregiver 
burden, physical caregiver burden, and social caregiver 
burden. According to the role of parents in the process of 
health, care, and rehabilitation of children, it is better for 
therapists, specialists, and health decision-makers to pay 
special attention to the conditions and status of parents of 
children with DS and the impact of the child's problem 
on them. 
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مقاله پژوهشی

بررسی میزان بار مراقبتی و عوامل مرتبط با آن در والدین کودکان مبتلا به سندرم داون 4 تا 12 
ساله شهر تهران در سال 1399

هدف وجود یک کودک دارای ناتوانی، تأثیرات عمیقی بر خانواده می گذارد و می تواند مشکلات و چالش های فراوانی را بر والدین تحمیل 
کند. کودکان مبتلا به سندرم داون گروه بزرگی از کودکان با نیازهای ویژه هستند که در معرض خطر بیماری های جسمی مزمن، مشکلات 
رشد و نمو، مشکلات رفتاری و هیجانی هستند. این مشکلات، نیازهای بهداشتی و مراقبتی بیشتری را در این کودکان ایجاد می کند. 
تا کنون مطالعات محدودی بار مراقبتی در والدین کودکان مبتلا به سندرم داون را بررسی کرده اند. بنابراین هدف مطالعه از حاضر بررسی 

بار مراقبتی و عوامل مرتبط با آن در والدین کودکان مبتلا به سندرم داون 4 تا 12 ساله شهر تهران در سال 1399 بود.
روش بررسی در این مطالعه توصیفی تحلیلی، 150 نفر از والدین )91 زن و 59 مرد( کودکان مبتلا به سندرم داون شرکت کردند. 
شرکت کنندگان در مطالعه حاضر، والدین مراجعه کننده به مراکز توان بخشی و کانون سندرم داون شهر تهران بودند که با استفاده از 
روش نمونه گیری در دسترس انتخاب شدند. برای جمع آوری داده ها از پرسش نامه  اطلاعات جمعیت شناختی و پرسش نامه بار مراقبتی 
 SPSS نواک )1989( استفاده شد و از شرکت کنندگان در این مطالعه خواسته شد تا این پرسش نامه ها را با دقت تکمیل کنند. از نرم افزار
نسخه 21 و آزمون های آماری ناپارامتری من ویتنی یو، کروسکال والیس و همبستگی اسپیرمن جهت تجزیه و تجلیل داده ها استفاده شد. 

یافته ها براساس تجزیه و تحلیل داده ها، میانگین و انحراف معیار سنی والدین 7/92 ±  38/78 بود. 60 درصد از کودکان مبتلا به سندرم داون 
پسر و 40 درصد آن ها دختر بودند که میانگین و انحراف معیار سنی آن ها 2/38 ± 7/14 سال بود. میانگین و انحراف معیار نمره کل بار 
مراقبتی والدین و زیر مقیاس های آن بدین  ترتیب بود: نمره بار مراقبتی کلی 17/51 ± 68/12، بار مراقبتی زمانی 5/2±15/95، بار مراقبتی 
تکاملی 4/84 ± 15/46، بار مراقبتی روحی 4/85 ± 12/22، بار مراقبت جسمی 4/47 ± 11/24، بار مراقبت اجتماعی 4/94 ± 11/18. 
بین بار مراقبتی با این متغیرها رابطه معنی دار وجود داشت: سن والدین ) P= 0/001 ، r =  -0/66(، میزان درآمد )P= 0/001 ، r = -0/6(، تعداد 
فرزندان )P=0/001 ، r = 0/55(، سن کودک )P=0/001 ، r =  -0/6(. در حالی که عواملی مثل جنسیت والدین، جنسیت کودک، وضعیت 

.)P>0/05( تأهل والدین، دریافت آموزش های ویژه، نیازهای مراقبتی و وضعیت مراقبتی اثری بر روی میزان بار مراقبتی والدین نداشت
نتیجه گیری نتایج مطالعه حاضر نشان داد والدین کودکان مبتلا به سندرم داون میزان بار مراقبتی متوسطی را در مراقبت از فرزندشان 
تجربه می کنند. یافته های این پژوهش این امکان را برای سازمان های دولتی مرتبط، متخصصان و مراکز درمانی فراهم می آورد تا درک 
درستی از نیازهای کودکان مبتلا به سندرم داون و والدین آن ها در مراحل مختلف بیماری، درمان و مراقبت داشته باشند و در نتیجه به 

توسعه راهکارهای مطلوب برای کاهش بار مراقبتی والدین مراقب آن ها بپردازند.
کلیدواژه ها سندرم داون، بار مراقبتی، والدین
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مقدمه

کودکان با سندرم داون، گروه بزرگی از کودکان با نیازهای ویژه 
هستند که علائم بالینی مشخص دارند [1، 2]. سندرم داون یکی 
از رایج ترین ناهنجاری های ژنتیکی است [3، 4] که می  تواند باعث 
ایجاد درجات مختلفی از کم توانی ذهنی از متوسط تا شدید شود 
[5]. بروز سندرم داون در ایالات متحده 14/47 در هر 10000 
تولد زنده و یا حدود 6000 کودک در هر سال تخمین زده شده 
است [6]. بروز این اختلال در جهان 1 نفر در هر 700 تا 800 
تولد زنده است [7]. اگرچه درسال های اخیر این رقم افزایش یافته 
است [8]. معمولاً این کودکان در معرض خطر بیماری های جسمی 
مزمن، مشکلات رشد و نمو، مشکلات رفتاری و هیجانی هستند. 
بنابراین کودکان مبتلا به سندرم داون به عنوان گروهی از کودکان 
با نیازهای ویژه در نظر گرفته می شوند [9] که به مراقبت های 

بیشتری نسبت به کودکان طبیعی نیاز دارند [10، 11].

تولد یک کودک با سندرم داون مشکلات مختلفی برای والدین 
و سایر اعضای خانواده به وجود می آورد. این مشکلات معمولاً در 
مراحل اولیه با یک شوک شروع می شود. گاهی اوقات با احساس 
غم، اندوه و درماندگی برای والدین همراه است. تولد کودک دارای 
ناتوانی، مثل سندرم داون می تواند باعث آشفتگی روانی تا حد 
خودکشی در والدین شود [12]. از سوی دیگر، تعهدات والدین 
مشکلات  تأثیر  تحت  زندگی  در  آن ها  روزانه  مسئولیت های  و 
فرزند دارای ناتوانی خود قرار گرفته و به تغییر نقش یا وظایف 
والدین منجر می شود. این شرایط باعث ایجاد استرس، اضطراب و 
افسردگی والدین می شود [13]. علاوه بر این، بار ناشی از مراقبت 
از یک کودک دارای ناتوانی و با نیازهای ویژه می تواند تأثیر منفی 
زیادی بر کیفیت زندگی والدین داشته باشد [14]. احتمالاً برخی 
والدین و اعضای خانواده دچار بدبینی، خشم، احساس گناه، بار 
روحی و نا امیدی می شوند. در نهایت، افسردگی و احساس ناامیدی 
والدین یا مراقبان ممکن است از توانایی آن ها برای مراقبت مناسب 
از کودک بکاهد و به عواقب منفی برای کودکان منجر شود [15]. 
به طور کلی می توان گفت والدین کودکان مبتلا به سندرم داون 
با توجه به گستردگی و دائمی بودن بیشتر علائم این اختلال 
اغلب به صورت مستمر در طول زندگی خود درگیر مراقبت از 
این کودکان هستند [16]. بنابراین اعضای خانواده و به خصوص 
والدین تنش های زیادی را در طول زندگی تجربه می کنند که 
ممکن است سلامت روانی و جسمانی آنان را تحت تأثیر قرار 
دهد [17]. تا کنون مطالعات مختلفی برای بررسی بار مراقبتی 
در والدین کودکان با اختلالات مختلف جسمانی، ذهنی و رشدی 
انجام شده است. برای مثال، الِ دین و همکاران بار مراقبتی در 
والدین و خانواده های کودکان مبتلا به سندرم داون در مصر را 
بررسی و گزارش کردند که والدین و خانواده های این کودکان 
بار مراقبتی خفیف تا شدیدی را تجربه می کنند [7]. ایلهان و 
همکاران نیز بار مراقبتی و افسردگی در خانواده کودکان مبتلا به 

سندرم داون در ترکیه را بررسی کردند و نتایج مطالعه آن ها نشان 
داد مادران این کودکان بار مراقبتی زیادی را متحمل می شوند و 
به واسطه بار مراقبتی در معرض افسردگی زیادی هستند [9]. در 
مطالعه ای دیگر که بار مراقبتی را در 3 گروه از والدین کودکان با 
اختلالات مختلف بررسی کرده، گزارش شده است که سطح بار 
مراقبتی برای خانواده های کودکانی که سندرم داون دارند بیشتر 
از والدینی است که کودکان طبیعی دارند، اما نسبت به والدین 
کودکان مبتلا به اوتیسم کمتر است [18]. این مطالعات نشان 
بار  می دهند والدین کودکان مبتلا به سندرم داون در معرض 
مراقبتی زیادی قرار دارند. بنابراین بررسی و مشخص کردن بار 
مراقبتی در والدین کودکان مبتلا به سندرم داون و عوامل مرتبط 
با آن با استفاده از ابزارهای معتبر و پایا می تواند اطلاعات مناسبی 
در رابطه با شرایط خانواده و والدین کودک در اختیار درمانگران، 
محققین و تصمیم گیران حوزه های مرتبط با کودکان مبتلا به 
سندرم داون قرار دهد. از آنجایی که درمانگران و متخصصان مرتبط 
با کودکان مبتلا به سندرم داون بیشترین تعامل و ارتباط را با 
این کودکان و والدین آن ها دارند، آگاهی آن ها از عوامل مرتبط 
با بار مراقبتی می تواند در فرایند درمان و توان بخشی این کودکان 
کمک کننده باشد. بنابراین ارزیابی عوامل مرتبط با بار مراقبتی در 
والدین برای درمانگران بسیار حائز اهمیت است. باتوجه به محدود 
به  والدین کودکان مبتلا  بار مراقبتی  بودن مطالعات در حوزه 
سندرم داون در ایران و لزوم بررسی بار مراقبتی و عوامل مرتبط 
با آن در والدین این کودکان، به نظر می رسد انجام مطالعات در 
این زمینه ضروری باشد. بنابراین مطالعه حاضر با هدف بررسی بار 
مراقبتی و عوامل مرتبط با آن در والدین کودکان مبتلا به سندرم 

داون 4 تا 12 ساله در شهر تهران انجام شد.

روش بررسی

مطالعه حاضر از نوع توصیفی تحلیلی و مقطعی بود که با هدف 
بررسی میزان بار مراقبتی و عوامل مرتبط با آن در والدین کودکان 
مبتلا به سندرم داون 4 تا 12 ساله ساکن شهر تهران و در سال 
1399 انجام پذیرفت. جامعه آماری مطالعه حاضر شامل والدین 
کودکان مبتلا به سندرم داون بود که جهت دریافت توان بخشی 
فرزندشان و کلاس های آموزشی به کانون سندرم داون ایران و 
کلینیک های توان بخشی شهر تهران مراجعه می کردند. در این 
مطالعه از نمونه گیری در دسترس استفاده شد و کلیه والدینی که 
به مراکز ذکر شده مراجعه کرده بودند و تمایل به شرکت در مطالعه 
داشتند، جهت شرکت در مطالعه انتخاب شدند. معیارهای ورود 
به مطالعه شامل داشتن کودک با تشخیص ابتلا به سندرم داون 
با توجه به پرونده پزشکی کودک، دامنه سنی 4 تا 12 سال برای 
کودک، مسئولیت مستقیم مراقبت از کودک، عدم ابتلای والد به 
هرگونه اختلال جسمانی یا روانی بود. همچنین والدینی که به 
ادامه مطالعه را تمایل نداشتند، فرزند دیگری داشتند که مبتلا 
به هر گونه اختلالات ذهنی یا جسمی بود و یا فرم رضایت نامه را 

علی بخشی و همکاران. بررسی میزان بار مراقبتی و عوامل مرتبط با آن در والدین کودکان مبتلا به سندرم داون 4 تا 12 ساله شهر تهران در سال 1399
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تکمیل نکردند و از مطالعه خارج شدند. این مطالعه با تصویب و 
IR.  حمایت مالی دانشگاه علوم پزشکی سمنان و با کد اخلاق

SEMUMS.REC.1395.162 انجام پذیرفت. 

جمع آوری اطلاعات با استفاده از 2 پرسش نامه صورت پذیرفت 
پرسش نامه  و  جمعیت شناختی  اطلاعات  پرسش نامه  شامل  که 
اطلاعات  پرسش نامه   .[19] بود   )1989( نواک  مراقبتی  بار 
جمعیت شناختی توسط پژوهشگر طراحی شده بود و پرسش نامه بار 
مراقبتی نیز ابزار معتبر نواک )1989( بود. والدین کودکان مبتلا به 
سندرم داون شرکت کننده در مطالعه حاضر این 2 پرسش نامه را 
تکمیل کردند. پرسش نامه بار مراقبتي داراي 24 گویه است که در 
سال 1989 نواک1 و گاست2 برای اندازه گیری بار مراقبتی ساختند 
[19]. این پرسش نامه دارای 5 خرده مقیاس است: بار مراقبتي وابسته 
به زمان )این جنبه از بار مراقبتی بیانگر میزان زمانی است که فرد 
مراقبت روزانه برای مراقبت از بیمارش صرف می کند(: 5 گویه )1تا 
5(؛ بار مراقبتي تکاملي )باری که در طول دوره های مختلف تکامل 
زندگی مراقب ، ناشی از مراقبت از بیمار به او وارد می شود(: 5 گویه 
)6 تا 10(؛ بار مراقبتی جسمی )بار بدنی و فرسودگی جسمی که در 
طی مراقبت از بیمار به مراقب وارد می  شود(: 4 گویه )11تا 14(؛ بار 
مراقبتي اجتماعي )بار مراقبتی که جنبه های اجتماعی زندگی مراقب 
را در طی مراقبت از بیمار تحت تأثیر قرار می دهد(: 5 گویه )15 تا 
19( و بار مراقبتي احساسی )بار مراقبتی که عواطف و احساسات 

زندگی مراقب را تحت تأثیر قرار می دهد(: 5 گویه )20 تا 24(. 

 پاسخ مراقبین  در یک مقیاس لیکرت 5  گزینه اي )کاملاً نادرست 
تا کاملًا درست( اندازه گیري می شد. بدین ترتیب که نمونه ها در 
 ، پاسخ به هر سؤال، یکي از حالات کاملًا نادرست )امتیاز 1( 
نادرست )امتیاز 2( ، تا حدي درست )امتیاز 3( ، درست )امتیاز 4( 
و کاملًا درست )امتیاز 5( را انتخاب می کردند. بر این اساس نمرات 
حاصل از این پرسش نامه از 24 تا 120 است. با توجه به میانگین 
و انحراف معیار نمرات بار مراقبتی کل، نمرات 24 تا 39 برای بار 
مراقبتي خفیف، 40 تا 71 بار مراقبتي متوسط، 72 تا 120 بار 
مراقبتي شدید در نظرگرفته می شد. این پرسش نامه داراي قابلیت 
اعتماد خوبي است و ضریب آلفاي کرونباخ براي خرده مقیاس ها 
از 0/69تا 0/87گزارش شده است و ضریب آلفاي کرونباخ کل 
پرسش نامه 80 است [19، 20]. این ابزار در ایران توسط عباسی 
و همکاران در سال 1390 اعتباریابی شده است. در یک مطالعه 
مقدماتي در پژوهش عباسی و همکاران با تعداد نمونه 40 نفر از 
مراقبین بیماران همودیالیزی، ضریب آلفاي کرونباخ کل مقیاس 
90 و ضریب آلفاي خرده مقیاس های آن از 76 تا 82 به دست 
آمده است [21]. همچنین در پژوهش سلمانی و همکاران روایی 
محتوایی این پرسش نامه تأیید شد و پایایی این ابزار با استفاده از 

روش آلفای کرونباخ 92 بوده است [22].

1. Novak
2. Guest

تحلیل داده های پژوهش با استفاده از نرم افزار SPSS نسخه 
21 انجام شد. برای توصیف داده ها از میانگین، انحراف معیار، 
مقدار حداقل و حداکثر استفاده شد. برخوردار بودن داده ها از 
توزیع طبیعی با استفاده از آزمون آماری کولموگروف-اسمیرنوف 
انجام پذیرفت. برای بررسی همبستگی بین نمرات بار مراقبتی و 
متغیرهای سن والدین، سن کودک، تعداد فرزندان و درآمد والدین 
با توجه به برخوردار نبودن داده ها از توزیع طبیعی ) P<0/05(، از 
آزمون ناپارامتری اسپیرمن استفاده شد. برای بررسی بار مراقبتی 
والدین در متغیرهای دو حالته مثل جنسیت والدین، وضعیت 
تأهل والدین، جنسیت کودکان و وضعیت دریافت آموزش های 
ویژه با توجه به برخوردار نبودن داده ها از توزیع طبیعی، از آزمون 
من ویتنی یو استفاده شد. همچنین از آزمون کروسکال والیس در 
متغیرهای چند حالته مثل تحصیلات و شغل والدین و وضعیت 
و نیازهای ویژه کودکان استفاده شد. سطح معنی داری نیز برای 

تمام تحلیل های آماری کمتر از 0/05 در نظر گرفته شد. 

یافته ها

در این مطالعه 150 نفر از والدین کودکان مبتلا به سندرم داون 
شرکت کردند. 59 نفر )39/33 درصد( مرد و 91 نفر )60/67 
درصد( زن بودند. میانگین و انحراف معیار سنی شرکت کنندگان 
در پژوهش 7/92 ± 38/78 سال بود که حداقل و حداکثر سن 
شرکت کنندگان به ترتیب 22 و 60 سال بود. از نظر وضعیت 
نبودند،  متأهل  و 8 درصد  متأهل  والدین  از  تأهل، 92 درصد 
یا همسرشان فوت شده  بودند  از همسر خود جدا شده  یعنی 
بود. 2/7 درصد از والدین شرکت کننده در پژوهش بی سواد، 4/7 
درصد ابتدایی، 20/7 درصد سیکل، 33/2 درصد دیپلم و 13/3 
فوق دیپلم، 20/7 درصد لیسانس و 4/7 درصد دارای تحصیلات 
فوق لیسانس و بالاتر بودند. از نظر وضعیت اشتغال، 20 درصد 
از والدین شرکت کننده در پژوهش کارمند، 50 درصد شغل آزاد، 
1/3 بیکار و 28/7 درصد خانه دار بودند. با بررسی متغیر وضعیت 
درآمد نتایج بیانگر آن بود که 37/3 درصد از والدین شرکت کننده 
از 3 میلیون، 38 درصد دارای  در پژوهش دارای درآمد کمتر 
درآمد بین 3 تا 5 میلیون، 14/7 درصد بین 5 تا 7 میلیون و 10 
درصد دارای درآمد 7 میلیون و بیشتر بودند. در رابطه با تعداد 
فرزند، 37/3 درصد از شرکت در پژوهش دارای یک فرزند، 44 
درصد دارای 2 فرزند و 18/7 دارای 3 فرزند و بیشتر بودند. با 
بررسی متغیر جنسیت کودکان مبتلا به سندرم داون 60 درصد از 
کودکان پسر و 40 درصد دختر بودند که میانگین و انحراف معیار 
سنی کودکان مبتلا به سندرم داون به ترتیب 7/14 و 2/38 سال 
بود که حداقل و حداکثر سن آزمودنی ها به ترتیب 4 و 12 سال 
است. از نظر متغیر وضعیت مراقبتی نتایج نشان داد از 7/3 درصد 
از کودکان مراقبت ویژه ای نمی شوند و 20 درصد به صورت روزانه، 
24 درصد به صورت شبانه و 48/7 درصد مراقبت های شبانه روزی 

دریافت می کنند. 
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نتایج حاصل از این مطالعه نشان داد میانگین و انحراف معیار 
نمره کل بار مراقبتی والدین و زیر مقیاس های آن بدین ترتیب 
زمانی  مراقبتی  بار   ،68/12 ± 17/51 کلی  مراقبتی  بار  بود: 
مراقبتی  بار   ،15/46 ± 4/84 تکاملی  مراقبتی  بار   ،15/95± 5/2
روحی 4/853 ± 12/226، بار مراقبت جسمی 4/47 ± 11/24 و بار 
مراقبت اجتماعی 4/94 ±11/18. این نتایج نشان داد به صورت 
مراقبتی  بار  داون  سندرم  به  مبتلا  کودکان  والدین  میانگین 
متوسطی را متحمل می شوند. همچنین 14/2 درصد والدین بار 
بار  بار مراقبتی متوسط و 23/2  مراقبتی خفیف، 62/6 درصد 

مراقبتی شدیدی را تجربه کرده بودند )جدول شماره 1(.

میزان  والدین،  سن  متغیرهای  بین  ارتباط  بررسی  نتایج 
درآمد والدین، تعداد فرزندان و سن کودک با استفاده از آزمون 
مستقیم  و  معنی دار  ارتباط  داد  نشان  اسپیرمن  همبستگی 
بین تعداد فرزندان و نمره کل بار مراقبتی والدین وجود دارد 
و همچنین بین نمره کل بار مراقبتی والدین و سن و میزان 
وجود  معکوس  و  معنی دار  ارتباط  کودک  و سن  آن ها  درآمد 
دارد )P<0/05( )جدول شماره 2(. در حالی که آزمون های آماری 
من ویتنی یو و کروسکال والیس نشان داد عواملی مثل جنسیت 
تحصیلات  والدین،  تأهل  وضعیت  کودک،  جنسیت  والدین، 
والدین، دریافت آموزش های ویژه، نیازهای مراقبتی و وضعیت 
/05( ندارد  والدین  مراقبتی  بار  میزان  روی  بر  اثری  مراقبتی 
P>0(. برای مثال، میانگین نمره کل بار مراقبتی مادران و پدران 
به ترتیب برابر با 70/63 و 65/62 بود. همچنین میانگین نمره 

تفاوت  پدران  و  مادران  بین  نیز  زیر مقیاس ها  در  مراقبتی  بار 
میانگین  داد  نشان  نتایج   .)P>0/05( نداشت  آماری  معنی دار 
نمره زیر مقیاس های بار مراقبتی زمانی، بار مراقبتی روحی، بار 
مراقبتی تکاملی، بار مراقبتی جسمی و بار مراقبتی اجتماعی 
برای مادران به ترتیب 16/48، 12/98، 16/01، 11/88، 11/65 
به ترتیب 15/21، 11/43، 15/1، 10/74 و  نیز  برای پدران  و 
10/61 بود. میانگین نمره کل بار مراقبتی والدین کودکان با 
جنسیت پسر و دختر نیز به ترتیب برابر با 68/86 و 67/36 بود. 
جدول شماره 3 جزئیات مربوط به مقایسه میزان بار مراقبتی 

والدین و متغیرهای ذکر شده را نشان می دهد.

بحث

مطالعه حاضر با هدف بررسی بار مراقبتی و عوامل مرتبط با آن 
در والدین کودکان مبتلا به سندرم داون 4 تا 12 ساله در شهر 
تهران انجام شد. نتایج مطالعه حاضر نشان داد والدین کودکان 
مبتلا به سندرم داون میزان بار مراقبتی متوسطی را در مراقبت از 
فرزندشان تجربه می کنند. عواملی مثل سن والدین، سن کودک، 
میزان درآمد والدین و تعداد فرزندان خانواده به عنوان فاکتورهای 
بار مراقبتی والدین مشخص شد. در حالی که  مرتبط در میزان 
کودک  جنسیت  والدین،  شغل  تأهل،  وضعیت  مثل  عواملی 

متغیرهایی تعیین کننده در میزان بار مراقبتی والدین نیستند. 

جدول 1. میانگین و انحراف معیار بار مراقبتی و زیر مقیاس های آن در والدین کودکان مبتلا به سندرم داون

انحراف معیار ±میانگین شاخص
متغیر

15/95± 5/2 بار مراقبتی زمانی

12/22± 4/85 بار مراقبتی روحی

15/46± 4/84 بار مراقبتی تکاملی

11/24± 4/47 بار مراقبتی جسمی

11/18± 4/99 بار مراقبتی اجتماعی 

68/12± 17/51 نمره کل

جدول 2. ضریب همبستگی اسپیرمن بین متغیرهای جمعیت شناختی و نمره کلی بار مراقبتی

مقدار احتمال )p(ضریب همبستگی )r(نام متغیر

0/660/001-سن والدین

0/30/001-سن کودک

0/550/001تعداد فرزندان

0/60/001-درآمد والدین
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نتایج مطالعه حاضر نشان داد سن والدین به عنوان یک عامل 
به  مبتلا  کودکان  والدین  مراقبتی  بار  میزان  در  می تواند  مهم 
سندرم داون اثرگذار باشد. به طوری که والدینی که سن پایین تری 
داشتند به طور معنی داری بار مراقبتی بیشتری را گزارش کردند. 
این نتایج همسو با نتایج مطالعه ساکئو [23]، لی و همکاران 
[24] و عباسی و همکاران [25] بود. نتایج پژوهش های مذکور 
بیانگر این مهم بودند که والدین دارای سن بیشتر احتمالاً توانایی 
تحمل بالاتر و توانمندی مقابله ای بهتری را در شرایط استرس زا 
دارند. شاید این مسئله را بتوان به نحوه سازگاری والدین به مشکل 
فرزندشان نسبت داد. باید در نظر داشت هر قدر سن والدین کمتر 
باشد ممکن است به راحتی نتوانند با مشکل به وجود آمده برای 
فرزندشان سازگار شوند و از سوی دیگر معمولاً در سنین پایین تر 
مشکلات اقتصادی بیشتری به چشم می خورد که طبعاً بر بار 

مراقبتی تأثیر گذار است. همچنین والدین جوان تر ممکن است 
تجربه کافی جهت استفاده از منابع حمایتی نداشته باشند، با 
وجود این مطالعه زاهید [26] در کویت و آگرن و همکاران [27] 
در آمریکا ارتباط معنی داری بین سن و بار مراقبتی را گزارش 
نکردند که همسو با نتایج مطالعه حاضر نبود. علت اختلاف نتایج 
بین این پژوهش ها می تواند احتمالاً ناشی از اختلاف در فرهنگ و 
سطح رفاه جوامع مختلف باشد. جوامعی که سطح رفاه اقتصادی 
بالاتری داشته باشند، به دنبال آن بار مراقبتی کمتری در بین 

اعضای خانواده و مراقبان خواهند داشت. 

مطالعه حاضر نشان داد جنسیت والدین کودکان مبتلا به سندرم 
داون باعث ایجاد تفاوت معنی دار در میزان بار مراقبتی آن ها نمی شود. 
نتایج مطالعات پیشین در این زمینه متنقاض است. همسو با نتایج 
مطالعه حاضر، منگدان و همکاران گزارش کردند که جنسیت والدین 

جدول 3. تأثیر متغیرهای شناختی بر نمره کلی بار مراقبتی )آزمون های آماری من ویتنی یو و کروسکال والیس(

متغیر
میانگین±انحراف معیار

)P( مقدار احتمال
نمره بار مراقبتی

جنسیت والدین
16/12±65/62مرد

0/486*

19/83±70/63زن

وضعیت تأهل
17/63±66/79متأهل

0/112*

23/77±69/91غیر متأهل

تحصیلات والدین

16/1±66/19بی سواد تا سیکل

0/221** 17/62±68/56دیپلم و کاردانی

16/78±70/55کارشناسی و بالاتر

شغل والدین

19/83±70/63بیکار

0/801**
18/14±71/25خانه دار

16/69±66/82کارمند

16/77±65/42آزاد

جنسیت کودک
86/64±68/18پسر

0/420*

17/02±67/36دختر

دریافت آموزش های ویژه
18/88±69/3بلی

0/882*

16/85±66/24خیر

نیازهای مراقبت ویژه
15/74±70/18بلی

0/266**

18/78±66/32خیر

وضعیت مراقبت

16/79±65/98بدون مراقب

0/382**
18/11±71/02روزانه

17/96±70/28شبانه

15/88±66/11شبانه روزی
* مقدار P مربوط به آزمون من ویتنی یو، ** مقدار p مربوط به آزمون کروسکال والیس می باشد.
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کودکان مبتلا به اختلالات ذهنی تأثیری بر میزان بار مراقبتی آن ها 
ندارد [28]. برخی مطالعات نیز نتایجی متفاوت از مطالعه حاضر 
گزارش کردند. در مطالعه ال دین و همکاران [7]، جنسیت والدین 
بر میزان بار مراقبتی تأثیرگذار بود و مادران کودکان سندرم داون 
بار مراقبتی بیشتری داشتند. فیتزگرالد و همکاران [29] نیز گزارش 
کردند مادران کودکان مبتلا به سیستیک فیبروزیس بار مراقبتی 
مطالعات  برخی  در  می شوند.  متحمل  پدران  به  نسبت  بیشتری 
ایلهان و همکاران [9] فقط مادران کودکان  پیشین مثل مطالعه 
شرکت داشتند و امکان مقایسه نتایج بر اساس جنسیت والدین وجود 
نداشته است. به نظر می رسد اظهار نظر مناسب در این زمینه نیازمند 

انجام مطالعات بیشتر است.

در مطالعه حاضر، سطح تحصیلات والدین باعث تفاوت معنی دار در 
بار مراقبتی نشد. اگرچه والدینی که سطح تحصیلات بالاتری داشتند 
بار مراقبتی کمتر و والدینی که سطح تحصیلات پایین تری داشتند 
بار مراقبتی بیشتر را تجربه می کردند. زاهید و همکاران [26] و لی و 
همکاران [24] در پژوهش های خود به ارتباط معنی دار بین بار مراقبتی 
و سطح تحصیلات اشاره کردند که همسو با نتایج مطالعه حاضر نبود. 
نتایج مطالعه آدوسوم3 بیانگر این بود که افراد دارای تحصیلات پایین، 
سطح بار مراقبتی بیشتری نیز دارند. در این رابطه می توان اظهار کرد 
احتمالاً والدینی که از سطح تحصیلات بالاتری برخوردار هستند در 
شناسایی مشکلات فرزندان سندرم داون و سازگاری با آن ها نسبت 
به والدین دارای سطح تحصیلات پایین تر از عملکرد بهتری برخوردار 

هستند و در نتیجه بار مراقبتی کمتری را تجربه می کنند. 

وضعیت درآمد از دیگر عوامل مرتبط با بار مراقبتی والدین بود. 
والدینی که درآمد بالاتری داشتند بار مراقبتی کمتری را تجربه 
کرده بودند. مطالعات مشابه نیز نشان داده است بین وضعیت 
مالی مراقبین و بار مراقبتی آ ن ها ارتباط معکوس و معنی دار وجود 
دارد به گونه ای که مراقبینی که درآمد پایینی دارند از بار مالی و 
بار مراقبتی بالایی رنج می برند. در مطالعات مشایخی و همکاران 
[30]، گارلو و همکاران [31] و لی و همکاران [24] نیز ارتباط 
بار مراقبتی گزارش شد که تمامی این  معکوس بین درآمد و 
مطالعات با نتایج پژوهش حاضر همسو است. وضعیت اقتصادی 
ضعیف و درآمد کمتر والدین با بار مراقبتی بیشتر و رنج مالی در 
مراقبت دهندگان همراه است که می تواند به دلیل از دست دادن 
شغل والدین یا هزینه های مضاعف درمان کودکان باشد که بر 
والدین تحمیل می شود. از سوی دیگر با افزایش درآمد، وضعیت 
اقتصادی بهبود یافته و دسترسی به مراقبت های سلامتی افزایش 
بالا می توانند  درآمد  با  والدین  معمول  به طور  بنابراین  می یابد. 
حمایت بهتری از خانواده خود داشته باشند و بدیهی است که 
بار مراقبتی نیز می تواند کاهش یابد. سلمانی و همکاران [22] 
نیز همسو با این مطالعه بیان کردند مراقبان با وضعیت اقتصادی 

پایین، بار مراقبتی بیشتری دارند. 

3. Adeosum

بخش دیگر یافته های پژوهش نشان داد بین تعداد فرزندان و 
بار مراقبتی والدین رابطه معنی دار مستقیم وجود دارد. با بیشتر 
شدن تعداد فرزندان در خانواده نیازهای اجتماعی و بخصوص 
اقتصادی در والدین مراقب کودکان کم توان افزایش پیدا می کند. 
در نتیجه این خود باعث تحمیل بار مراقبتی بالایی بر والدین این 
کودکان در مراقبت از آن ها می شود. در تبیین این یافته پژوهش 
می توان گفت از آنجا که به طور سنتی پدر مسئول تأمین معاش 
خانواده است، دغدغه اصلی وی نیز برآورده کردن نیازهای مالی 
خانواده است و بدون شک با افزایش تعداد فرزندان بار مضاعفی 
را می بایست تحمیل کند. و ازسوی دیگر با توجه به اینکه تأمین 
مخارج و هزینه نگهداری از فرزند کم توان نسبت به فرزند عادی 
و سالم بیشتر است، هر چه تعداد این فرزندان بیشتر باشد هزینه 
مالی و مراقبتی بالایی بر والدین تحمیل می کنند. نتایج دیگر 
پژوهش بیانگر این بود که بین سن کودک و بار مراقبتی والدین 
رابطه معکوس و معنی دار وجود دارد. می توان گفت به میزانی 
والدین  مراقبتی  بار  می یابد،  افزایش  کم توان  کودک  سن  که 
گفت  می توان  یافته  این  تبیین  در  برعکس.  و  می شود  کمتر 
با توجه به اینکه پدیده سندرم داون یک مشکل مادام العمر است 
خانواده برای همیشه با پیامدهای منفی آن مواجه است که بر 
خدمات رسانی به این کودکان تأثیر ویژه ای دارد. در بدو تولد، 
اوان نوزادی، کودکی و دوران بزرگسالی کودک کم توان هزینه های 
خاصی را بر اقتصاد حانواده تحمیل می کند. در بدو امر هزینه های 
بیمارستانی و مراقبت های ویژه، داروها و سایر خدمات پزشکی و 
توان بخشی بار مضاعفی بر والدین وارد می کند و باعث می شود 

والدین بیشتر وقت خود را صرف مراقبت از کودک کنند.

یافته دیگر پژوهش در بررسی تأثیر دریافت آموزش های ویژه 
والدین کودکان مبتلا به سندرم داون و بار مراقبتی بود و نشان داد 
این متغیر عاملی معنی دار نیست، اگرچه والدین با سطح سواد و 
آگاهی های بیشتر نسبت به این بیماری و نیازهای کودکانشان بار 
مراقبتی کمتری دریافت می کنند و بالعکس. این یافته از پژوهش 
با یافته های پژوهش سولا و همکاران [32] همسو است. سولا 
و دایکن [32] گزارش کردند مادرانی که دارای سطح آگاهی 
بیشتری نسبت به مراقبت از فرزندشان بودند بار مراقبتی کمتری 
تجربه  نیازهایشان  با  آمدن  کنار  و  فرزندشان  از  نگهداری  در 
می کردند. در تبیین این یافته می توان گفت با توجه به اینکه هرچه 
سطح تحصیلات و آگاهی والدین کودکان کم توان بیشتر باشد 
آن ها احساس نیاز بیشتر در مراقبت از فرزندشان می کنند تا به 
بهترین وجه با محیط موجود سازگاری پیدا کنند. در نتیجه سعی 
آن ها بر این است که برای کاهش مراقبت و بار مضاعت اطلاعات 
بیشتر کسب کنند. آن ها از طریق شرکت در کارگاه ها و کلاس های 
آموزش ویژه سعی می کنند بیشتر با نیازهای کودکشان و مراقبت 
از او آشنا شوند. در نتیجه این خود باعث می شود بیشتر با مشکلات 

کودک کنار بیایند. 
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همچنین نتایج پژوهش حاضر نشان داد نیازهای مراقبتی کودکان 
می تواند بر بار مراقبتی والدین تأثیر بگذارد. این بدین معناست که 
هرچه سطح نیازهای مراقبتی کودکان بیشتر باشد والدین بار مراقبتی 
زندگی متحمل  نیازها در طول  این  برآورد کردن  بیشتری جهت 
می شوند. در تبیین این یافته می توان گفت کودکانی که از سطح 
هوشی پایین تری برخوردارند، معمولاً در برآورد کردن نیازهای اولیه 
)خوردن، خوابیدن، دفع و غیره( خود معذور هستند و در این شرایط 
والدین نه تنها مسئولیت سایر اعضای خانواده را برعهده دارند، باید 

بیشتر اوقات خود را صرف رفع این نیازها کنند [33].

دیگر یافته پژوهش نشان داد وضعیت مراقبت )ساعات مراقبت( 
تأثیر  این  اثرگذار باشد، اگرچه  بار مراقبتی والدین  بر  می تواند 
ازلحاظ آماری معنی دار نیست. بدین معنی هرچه تعداد ساعات 
مراقبت از کودک بیشتر باشد، والدین بار مراقبتی بیشتری را 
تجربه می کنند. نتایج به دست آمده با یافته های دالوندی و همکاران 
[34] همسو است. در تبیین نتایج به دست آمده می توان گفت در 
کودکانی که نیاز به مراقبت های شبانه روزی دارند معمولاً والدین 
بیشتر اوقات خود را صرف مراقبت از این کودکان می کنند و در 
برنامه های اوقات فراغت و تفریحی والدین اختلال ایجاد می شود، 
زیرا والدین جهت مراقبت از کودکشان بیشتر در خانه می مانند 

گاه مشکلات روانی و جسمی بیشتر را متحمل می شوند [35].

نتیجه گیری

مطالعه حاضر نشان داد میزان بار مراقبتی که والدین کودکان 
مبتلا به سندرم داون تجربه می کنند در سطح متوسط است و 
بیشترین میزان بار مراقبتی به ترتیب شامل بار مراقبتی زمانی، 
بار مراقبتی تکاملی، بار مراقبتی روحی، بار مراقبتی جسمی و 
بار مراقبتی اجتماعی است. سن والدین، سن کودکان و درآمد 
والدین همبستگی معکوس با میزان بار مراقبتی والدین داشت 
و افزایش آن ها به کاهش بار مراقبتی منجر می شد. نتایج مرتبط 
با درآمد والدین نشان دهنده لزوم حمایت اقتصادی از خانواده 
کودکان مبتلا به سندرم داون است. در حالی که تعداد فرزندان 
والدین همبستگی مستقیم با بار مراقبتی والدین داشت. عواملی 
مثل وضعیت تأهل والدین، جنسیت کودک، تحصیلات والدین، 
وضعیت  مراقبتی،  نیازهای  ویژه،  آموزش های  دریافت  وضعیت 
مراقبتی و شغل والدین اثری معنی دار بر روی میزان بار مراقبتی 
والدین نداشت. با توجه به نقش والدین در روند سلامتی، مراقبت 
و توان بخشی کودکان خود، بهتر است درمانگران، متخصصان و 
تصمیم گیران حوزه سلامت توجه ویژه ای به شرایط و وضعیت 
والدین کودکان مبتلا به سندرم داون و تأثیر مشکل کودک بر 
آن ها داشته باشند و والدین را برای مراقبت از کودکان مبتلا به 
سندرم داون به طور مناسبی حمایت کنند و در صورت نیاز، آن ها 

را به مشاور و خدمات مورد نیاز ارجاع دهند. 

از محدودیت های مطالعه حاضر می توان به استفاده از نمونه گیری 
در دسترس اشاره کرد که درنتیجه برای تعمیم نتایج مطالعه باید 
احتیاط کرد. محدود بودن والدین شرکت کننده به شهر تهران، 
مانع تعمیم نتایج مطالعه به والدین کودکان مبتلا به سندرم داون 
در سراسر ایران می شود. همچنین شدت اختلال کودکان در این 
مطالعه از لحاظ مهارت های مختلف حرکتی، شناختی و ارتباطی 
نیز تعیین نشد که می تواند بر نتایج مؤثر باشد. پیشنهاد می شود 
مطالعات آینده به بررسی بار مراقبتی در والدین کودکان مبتلا به 
سندرم داون با سن کمتر بپردازند و همچنین بار مراقبتی والدین 
کودکان مبتلا به سندرم داون را با والدین کودکان مبتلا به سایر 
اختلالات مثل اوتیسم، فلج مغزی و دیگر اختلالات دوران رشد 
مقایسه کنند. انجام این مطالعه با نمونه گیری وسیع تر و در سراسر 
ایران می تواند به تعمیم بهتر نتایج منجر شود. بررسی بار مراقبتی 
در والدین کودکان مبتلا به سندرم داون که از لحاظ مهارت های 
شناختی، حرکتی و ارتباطی با یکدیگر تفاوت دارند نیز می تواند 

حائز اهمیت باشد.

ملاحظات اخلاقي

پیروي از اصول اخلاق پژوهش

تمام  است.  رعایت شده  این مطالعه  در  اخلاقی  اصول  تمام 
شرکت کنندگان به صورت اختیاری در مطالعه شرکت کردند و فرم 
رضایت نامه کتبی را تکمیل کردند. تمام شرکت کنندگان از روند 
اجرای پژوهش مطلع بودند و همچنین اجازه داشتند هر زمان 
که مایل بودند از پژوهش خارج شوند. تمام اطلاعات افراد نیز 
به صورت محرمانه بررسی شد. مطالعه حاضر توسط کمیته اخلاق 
IR.SEMUMS. )کد:  شد  تایید  سمنان  علوم پزشکی  دانشگاه 

.)REC.1395.162

حامي مالي

تحقیقات  کمیته  مصوب  تحقیقاتی  طرح  حاصل  مقاله  این 
دانشجویی دانشگاه علوم پزشکی سمنان به شماره 1146 است 

و با حمایت مالی دانشگاه علوم پزشکی سمنان انجام شده است.
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