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وفسور بناری   مصاحبه با پر
  چهارمین کنگره علوم اعصاب پایه و بالینی، نشست تخصصی اتیسم
ساندند   والدینی که داستان کودک اتیستیک خود را در دنیای مجازی به گوش هزاران نفر  ر
  نشست مادران در انجمن اتیسم ایران
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نحوه همکاری با فصلنامه آوای اتیسم
کارشناســان، صاحب نظــران و خانواده هــای  • از دریافــت مقــالات تخصصــی، تحلیــل ، یادداشــت و تجــارب 
محتــرم بــا نــگارش ســاده و روان، ذکــر منبع ،مشــخصات کامــل نگارنــده و یــک قطعه عکس اســتقبال می کنیم.

• مقالات را در قالب فایل word به رایانامه مجله ارسال فرمایید.
گفتگوهــا بــه منزلــه تائیــد آن هــا از ســوی مجلــه نیســت، بلکــه صرفــاً انعــکاس نظریــات  • چــاپ مقــالات و 

مختلــف اســت.
• نشریه در تلخیص مطالب ارسالی آزاد است.

کتبی است. کسب اجازه  • هرگونه برداشت از مطالب مجله منوط به 
گرفتن محتوا و ترتیب ارسال، بررسی و چاپ خواهد شد. • مطالب با در نظر 

• مطالب و عکس های ارسالی عودت داده نمی شود.

A  U  T  I  S  M
Its time to listen

 021 _44614839
021-44614820  
www.irautism.org

اتیســم  نوعــی اختــلال رشــدی اســت . علائــم ایــن اختلال 
تــا پیــش از ســه ســالگی بــروز می کنــد و علّــت اصلــی آن 
از  شــایع تر  پســران  در  اختــلال  ایــن  ناشــناخته  اســت. 
دختــران اســت. وضعیــت اقتصــادی، اجتماعــی، ســبک 
بــروز  در  نقشــی  والدیــن  تحصیــلات  ســطح  و  زندگــی 

اتیســم نــدارد. 
اتیســم بــر رشــد طبیعــی مغــز در حیطــه تعامــلات اجتماعــی 
کــودکان  می گــذارد.  تأثیــر  ارتباطــی  مهارت هــای  و 
غیــر  و  کلامــی  ارتباطــات  اتیســتیک،در  بزرگســالان  و 
کلامــی، تعامــلات اجتماعــی و فعالیت هــای مربــوط بــه 
ــا دیگــران  ــد. ایــن اختــلال، ارتبــاط ب ــازی، مشــکل دارن ب
ج را بــرای آنــان دشــوار می ســازد. در ایــن  و دنیــای خــار
افــراد حــرکات تکــراری )دســت زدن، پریــدن( پاســخ های 

غیرمعمــول بــه افــراد، دل بســتگی بــه اشــیا و یــا مقاومــت در مقابــل تغییــر نیــز دیــده می شــود و ممکــن 
اســت در حــواس پنجگانــه )بینایــی، شــنوایی، بســاوایی، بویایــی و چشــایی( نیــز حساســیت های غیــر 

ــود.  ــده ش ــول دی معم
کنــون شــدیداً در حــال افزایــش اســت و ایــن امــر می توانــد  تعــداد افــراد اتیســم از ســال ۱۹۸۰ میــلادی تــا 
ع نیــز افزایــش یافته اســت، همچنــان  کــه آیــا شــیو بــه دلیــل بهبــود تشــخیص باشــد. ولــی ایــن پرســش 
ــه ایــن  کــه ب ــد  ــرای اتیســم در پــی درمــان ویــژه هســتند و برخــی معتقدن جــای تحقیــق دارد.برخــی ب

پدیــده بایــد بــه چشــم یــک تفــاوت و نــه اختــلال نگریســت...
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تبریکات صمیمانه انجمن اتیسم ایران را در این سال پر از خیر و برکت و مهر و دوستی پذیرا باشید.
دو ســال از عمــر نهــال نوپــای انجمــن خیریــه اتیســم ایــران مــی گــذرد و مفتخریم در آســتانه ســال ســوم، ســال میمون و پر خیــر و برکت 

۱3۹5 اعــلام نماییــم بــه اهــداف دو ســال اول فعالیــت انجمن نزدیک شــده ایم: 
کــودک دارای  گاهــی جامعــه از طیــف اختــالات اتیســم و توانمندســازی والدیــن ارجمنــد در پذیــرش و آمــوزش  اطــاع رســانی و افزایــش دانــش و آ

اتیسم. 
بــا توجــه بــه اســتفاده انجمــن از ابزارهــای مختلــف اطــلاع رســانی همچــون رســانه ملی )ســیما و صدای جمهــوری اســلامی ایران(، نشــریات کثیر 
کلیه فضاهای مجازی اعم از صفحات مختلف وابســته به خبرگزاری ها، موسســات حقوقی  الانتشــار و مجلات مختلف، حضور و اســتفاده از 
و اشــخاص حقیقــی، حضــور در جشــنواره هــا و مراســمات مختلــف و... و نهایتــاً بــه حضــور انجمن اتیســم ایــران در یکی از پربیننــده ترین برنامه 

هــای ســیما منجــر شــد تــا بالــغ بــر 5۰ درصــد جامعــه عام با طیف اختلالات اتیســم آشــنایی نســبی داشــته باشــند. 
برگزاری ماهیانه یک همایش علمی و یا اجتماعی با هدف اصلی آموزش خانواده در سال ۱3۹3 همچون :

توانبخشــی در اتیســم، بلوغ و اتیســم )در ســه مرحله(، ورزش و اتیســم، ســینما و اتیســم و... و تغییر رویکرد انجمن در ســال ۱3۹4 در راســتای 
تخصصــی تــر کــردن مباحــث آموزشــی و افزایــش تواتــر برگــزاری از ماهیانــه بــه دو هفتگی همچــون مباحث:

کاردرمانــی، یکپارچگــی حســی، معرفــی روش هــای تخصصــی آموزشــی در اتیســم و نهایتــاً جلســات بســیار موثــر و مفیــد تبــادل  گفتــار درمانــی، 
تجربــه والدیــن بــا یکدیگــر همگــی منجــر بــه خــروج والدیــن اتیســم از انزوای معنــوی و اجتماعــی و ورود بــه انواع صحنه های مجــازی و حقیقی 
اجتماعــی شــده اســت.  بــا توجــه بــه مصوبــات انجمــن مبنــی بــر ارائــه خدمــات تخصصــی در حــوزه حمایــت هــای اجتماعــی- فرهنگــی ویــژه 
خانــواده ݣݣهــای اتیســم عــلاوه بــر دو هــدف عمــده اول، تعاریــف مختلفــی از خدمــات حمایتی اجتماعی انجــام گرفت و پس از جلســات متعدد هم 
فکــری بــا خانــواده ݣݣهــای محتــرم انجمــن، نهایتــا بــا خــرد جمعــی بســته ݣݣهــای مختلــف حمایتــی تعریــف شــد کــه از مهــم ݣݣتریــن آنهــا مــی ݣݣتوان بــه دو 

پــروژه موفــق شــبکه دوســتدار اتیســم و خانــه امیــد اتیســم ایــران اشــاره نمــود.  
کــودکان اتیســم در بطــن اجتمــاع را نادیــده نگرفتــه و  کلیــه فعالیــت ݣݣهــای یــاد شــده انجمــن همــواره نقــش مهــم حضــور خانــواده ݣݣهــا و  کنــار  در 

کــرده اســت. گلگشــت ݣݣهــای مختلــف اجتماعــی، فرهنگــی و تفریحــی را بــه برنامــه ݣݣهــای خــود اضافــه  چاشــنی برگــزاری 
جای آن دارد به دو نکته بسیار مهم در سرلوحه کلیه فعالیت ݣݣهای مختلف انجمن در اجرای آن اشاره نمود:

گاه و توانــای دارای فرزنــد اتیســم در رده ݣݣهــای بــالای سیاســت ݣݣگــزاری، تصمیــم ݣݣگیــری، اجــرا، پایــش و  ۱. نقــش اصلــی و مهــم خانــواده ݣݣهــای آ
منتورینــگ بــا مشــارکت تعریــف شــده و درک بــالای اجتماعــی 

2. نقش مهم هنرمندان ارزشمند، دلسوز و مردمی که همواره در انجام کلیه امور خیر پیش گام بوده ݣݣاند.
فعالیــت ݣݣهــای انجمــن بــا درخواســت تاســیس شــعبه از طــرف خانــواده ݣݣهــای دارای فرزنــد اتیســم از اســتان ݣݣهــای مختلــف چهــره ملــی بــه خــود 
گرفــت، شــهرهایی همچــون کاشــان، همــدان، ارومیــه، رشــت، کرمــان، شــیراز در ســال ۹4 بســیار فعــال بــوده ݣݣانــد  و درانتهــای ســال ۹4 و ابتدای 

کــرج داشــتیم. گــرگان، قزویــن، بــوکان، اصفهــان، بجنــورد، بیرجنــد، قــم و  ســال ۹5 درخواســت تاســیس شــعبه از شــهرهای ســاری، 
گاهــی، توانایــی و اشــراف اعضــای ارکان اصلــی انجمــن همچــون هیــات امنــا، هیــات مدیــره و مشــاورین علمــی انجمن منجر به ایجــاد فضای  آ
پــر از نشــاط، مهــر و تــوام بــا انــرژی بــالا در ســطوح مختلــف بدنــه ݣݣهــای اجرایــی انجمــن بــود. و همچنیــن رفــت و آمــد بــالای کــودکان و نوجوانــان 
عزیــز اتیســم در انجمــن و مشــغول بــه کار شــدن 4 نفــر از آنــان تــا کنــون نویــد بخــش روزهایــی روشــن ݣݣتــر بــرای جامعــه اتیســم ایــران خواهــد بــود. 

مهمتریــن چالــش انجمــن جــذب منابــع اســت،چرا کــه اتیســم اختلالــی چنــد بخشــی اســت و ارائــه خدمــات بــه یک کــودک اتیســم بــدون در نظر 
کــه مســئولیت  گرفتــن مشــکلات خانــواده و ... صرفــاً در بعــد توانبخشــی و آمــوزش ݣݣهــای ویــژه بالــغ بــر 2 میلیــون تومــان در مــاه بــرآورد مــی ݣݣشــود 

ســازمان ݣݣهــای بیمــه ݣݣگــر و حمایتــی را دو چنــدان مــی ݣݣنمایــد.
انجمــن دســت یــاری تمامــی علاقمنــدان و بزرگــواران پیشــگام در امــور خیــر را بــه گرمــای دســتان کــودکان دارای اتیســم مــی ݣݣفشــارد و امیــد ایــن را 

دارد کــه بــا آشــنایی بیشــتر جامعــه از ایــن اختــلال گام ݣݣهــای موثــر ݣݣتــر و بلنــد ݣݣتــری برداشــته خواهــد شــد . 
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  سعیده صالح غفاری   
   مدیرعامل انجمن اتیسم ایران   
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بــا توجــه بــه آمــار رســمی ســازمان های بهداشــتی می تــوان گفــت شــیوع و بــروز اتیســم نســبت بــه دهه هــای 
گذشــته در حــال رشــد اســت. ســرعت ایــن رشــد بــه حدی اســت که برخــی ناظــران از آن به عنــوان »انقلاب« 

یــاد کرده انــد؛ انقلابــی کــه نیــاز بــه یــک اقــدام فوری و گســترده از ســوی ســازمان های مختلــف دارد. 
کــه انســان ها دریافتنــد بــرای ادامــه حیــات و مبــارزه بــا مشــکلات،  در دنیــا فعالیت هــای مشــارکتی زمانــی آغــاز شــد 

گروه هایــی قومــی یــا قبایــل را تشــکیل دادنــد.  گروهــی و مشــارکت هســتند، بنابرایــن  نیازمنــد زندگــی 
کارهــای بســیار بــزرگ و مهــم را بــه  الکســی دو توکویــل، متفکــر اهــل فرانســه می گویــد: »در انگلیــس اغلــب، مــردم 
کــه آمریکایی هــا بــرای کوچک تریــن تعهــدات نیــز انجمــن و ســازمان تشــکیل  تنهایــی انجــام می دهنــد؛ در حالــی 
کار، بلکــه هــزاران انجمــن دیگــر را بــرای مســائل تفریحــی، تشــکیل  می دهنــد. آمریکایی هــا شــرکت های کســب و 

بازارچــه و… تشــکیل داده انــد«.
کنــار بخــش دولتــی و خصوصــی، بــه عنــوان بخــش ســوم مطــرح  درواقــع می تــوان گفــت ســازمان های غیردولتــی در 

می شــوند. بخــش ســوم یعنــی بخشــی متفــاوت بــا بخــش خصوصــی و دولتــی کــه ماهیتــی داوطلبانــه دارد.
بــا توجــه بــه اهمیــت موضــوع اتیســم، در کشــورهای مختلــف دنیــا NGO  هــای زیــادی موضــوع فعالیت شــان را بــه 
ایــن اختــلال اختصــاص داده انــد ، انجمــن اتیســم ایــران نیــز با توجه به شــیوع گســترده اتیســم در کشــور فعالیت خود 

کــرد . کــودکان اتیســم و خانواده هایشــان آغــاز  را در ســال ۹2 بــرای حمایــت از 
واحــد آمــوزش، پژوهــش و توانبخشــی انجمــن اتیســم ایــران بــا بررســی و مطالعــه دقیــق فعالیت هــای ســازمان های 
غیــر دولتــی  مطــرح در زمینــه اتیســم در سراســر دنیــا به این نتیجه رســیده اســت که تمامی ایــن ســازمان ها در اهداف 

کلان خــود بــا یکدیگــر نقــاط مشــترکی دارنــد. از جملــه این نقاط مشــترک:
گاه سازی جامعه در مورد اختلال اتیسم است.   آموزش به کودکان طیف اتیسم، توانمند سازی والدین ایشان و آ

ــرای  گروهــی ب کارشناســان، برگــزاری کلاس هــای مختلــف فــردی و  ــرای والدیــن و  کارگاه  ب ــا برگــزاری  ایــن واحــد ب
کتابچه و فیلم های علمی، شــرکت در کنگره ها و همایش های  کاتالوگ ،  کودکان و بزرگســالان طیف اتیســم، تولید 
کــز دولتی و خصوصی برای ایجاد بســتر فرهنگی و ســاختاری  داخلــی و خارجی،حمایــت از محققیــن ، مشــاوره بــه مرا
مناســب بــرای تلفیــق افــراد اتیســم در جامعــه و... در مســیر تحقــق اهدافــش گام بــر می دارد تا با ایجاد بســتر مناســب 
کنــار  کثریــت جامعــه قابــل درک شــده و  بتواننــد در  کــودکان در جامعــه، تفاوت هــای آنهــا بــرای ا بــرای حضــور ایــن 

کــه منطبــق بــا توانایی هایشــان اســت پیــش برونــد.  کــرده و در مســیری  ســایرین استعداد هایشــان را شــکوفا 
کارشناســان و بــا همــکاری نیروهــای داوطلــب جــوان  انجمــن اتیســم ایــران ســعی دارد بــا همفکــری متخصصیــن و 
کــودکان اتیســم و بــا الگــو بــرداری مناســب از NGO هــای بــزرگ مرتبــط بــا اتیســم در دنیــا خــود را  و متعهــد و والدیــن 
کنــد و بتوانــد بــه تمامــی نیــاز هــای افــراد طیــف اتیســم و  بــه یکــی موثرتریــن انجمن هــا در ســطح بین المللــی تبدیــل 

خانواده هــای ایشــان پاســخگو باشــد. 
بزرگترین لذت در زندگی انجام کاریست که دیگران می گویند...

ین لذت در زندگی،  رگتر بز
انجام کاری است که دیگران می گویند: 

تو نمی توانی! 

یر
دب

سر
ن 

خ
س

    سینا توکلی   
   کاردرمانگر   |  کارشناس  ارشد مدیریت توانبخشی  

 مدیر واحد آموزش، پژوهش و توانبخشی انجمن اتیسم ایران
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تجــارب  پیرامــون  اتیســم  آوای  فصلنامــه   
خانواده هــای دارای فرزنــد اتیســم، پــای صحبــت 
کــه اتیســم را درد نمی داننــد.  مادرانــی نشســت 
کــه ناشــناخته های اتیســم بــر  دوران غــم و درد را 
گذرانده انــد و حــالا بــا رفــت و  کــرده  آنــان تحمیــل 
آمــد مکــرر بــه انجمــن اتیســم ایــران ســعی دارنــد تــا 
بــا خانــه اتیســم همــگام شــده و در تســهیل شــرایط 
خانواده هایشــان  و  اتیســم  دارای  افــراد  زندگــی 

بکوشــند. 
کــه همــه روزه بــرای پیشــبرد  از میــان مادرانــی 
ــه  ایــن  ــران ب ــد فعالیتهــای انجمــن اتیســم ای رون
آمــد  و  رفــت  کشــور  در  فعــال  غیردولتــی  نهــاد 
کمتــر در جمع هــای  کنــون  کــه تــا  دارنــد، 6 نفــر 
کرده انــد در محــل انجمــن  خانواده هــا صحبــت 
گــرد هــم آمــده و از تجاربشــان در نحــوه رفتــار بــا 
ــا  ــدن ب ــار آم کن ــی  ــم، چگونگ ــودکان دارای اتیس ک
ایــن اختــلال در فرزندشــان، میــزان رضایتشــان 
گفتنــد و در  از فعالیتهــای انجمــن اتیســم ایــران 
کــردن  نهایــت پیشــنهاداتی را در زمینــه بهینــه 
دارای  خانواده هــای  بــرای  انجمــن  فعالیتهــای 

فرزنــد اتیســم ارائــه دادنــد.
منیــژه  خوشــنویس،  فاطمــه  آقارضــی،  گیتــی 
خ و  دکترنرگــس تــاج دینــی،  تفرشــی، بهــاره روزر
کــه دارای فرزنــد اتیســم  بــه نمایندگــی از مادرانــی 

ــاط  ــئول ارتب ــری مس ــادات مهاج ــتند و زهراس هس
شــعب انجمــن اتیســم ایــران بــا دفتــر مرکــزی و 
مــادر فرزنــدی کــه دچــار تأخیــر رشــد اســت گــرد هم 
گفتــی دو ســاعته را بــرای فصلنامــه  گــپ و  آمــده و 

ــد.            ــب دادن ــم ترتی اتیس

انجمنی را یافتم که 
صدایم شد

قارضــی، مــادر محمــد حســن حاجــی  گیتــی آ
جمــع  در  حاضــر  مــادر  نخســتین  حســینی 
کــرد. وی در ســال  کــه ســخنانش را آغــاز  بــود 
۱377 در ســن 22 ســالگی محمــد حســن را 

ــا آورد.  ــه دنی ب
محمــد حســن، در ســن 4 ســالگی تشــخیص 
کــرد  گرفــت. بــرای جمــع مــا تعریــف  اتیســم 
کنــون نــام اتیســم را نشــنیده بــودم.  کــه تــا 
کــردم بــا مطالعــه  حــال بــدی داشــتم و ســعی 
اطلاعاتــم را در مــورد اتیســم افزایــش دهــم و 
همچنیــن راهکارهــای بهبــود شــرایط رفتاری 

ــدم را بیامــوزم.  فرزن
اضطــراب داشــتم و بــه هــم ریختــه بــودم. 
کاردرمانگر فرزنـــــــــــدم در  آن  زمــــــان متوجه 
اضطــراب شــــــــدید مــن شـــــــد و بــا ارائــه یــک 
کــه از  ســری راهکارهــای علمــی و تجربیاتــی 

وایاتی از علت حضور مادران فعال در انجمن اتیسم ایران از زبان ایشان ر

نشست مادران در انجمن اتیسم ایران
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ــا داشـــــــت باعــث شــد بتوانــم بــا  خانواده هـــــ
کنــار آمــده و فرزنــدم را  شــرایطم در آن زمــان 
ــدم  ــه فرزن ک ــردم  ک ــول  ــازه قب ــم. ت ــاری ده ی
افســردگی  و  دارد  مــن  کمــک  بــه  نیــاز 

کــرد. مشــکلاتم را چنــد برابــر خواهــد 
مهارتهــای  کلاســهای  بــه  گرفتــم  تصمیــم 
و  خــود  بــرای  را  زندگــی  و  رفتــه  زندگــی 
کــه  شــدم  متوجــه  کنــم.  بهتــر  خانــواده ام 
روحــی ام،  شــرایط  بهبــود  بــا  رفته رفتــه 
فرزنــدم نیــز هــر روز بهتــر از روز قبــل می شــود. 
ارتبــاط  فرزنــدم  و  مــن  کــه  کــردم  حــس 
تنگاتنگــی بــا یکدیگــر داریــم. مطمئــن شــدم 
گرفتــه ام درســت  کــه در پیــش  کــه رونــدی 
اســت و بایــد حــال خــوب را بــا آمــوزش تلفیــق 

کــرده و بــه قولــی از نــو روبــراه شــویم.
کــه به فرزنــدم می دادم  داروهــای شــیمیایی 
تاثیــر زیــادی برایــش نداشــت و مــا داروهــای 
کردیــم. خوشــبختانه اوضــاع  گیاهــی را آغــاز 

رفتــه رفتــه رو بــه راه شــد.
در مــورد حضــور همیشــگیش در انجمــن هــم 

گفــت: برایمــان 
و  هســتم  انجمــن  در  ایــن  بــرای  امــروز 
همــه  و  دارم  حضــور  فعالیتهــا  در  همیشــه 
کــه نقــش انجمــن  فرزنــدم را مــی شناســند 

کاملًا عینی است.  کشور  اتیسم در 
 مکانــی امــن بــرای فرزنــدان دارای اتیســم 
اســت و بــه فرزنــدم بهــا می دهــد. پیــش از 
آنکــه ایــن انجمــن را بشناســم بــه تنهایــی 
بــرای حــل مشــکلات فرزنــد خــودم و ســایر 
بــه  می شــناختم  کــه  اتیســتیک  فرزنــدان 
ارگانهــای مختلــف دولتــی ســر زده  نهــاد و 
بــودم امــا نمی توانســتم صدایــم را در جامعــه 
گــوش مســئولان برســانم.  بــزرگ دولتــی بــه 
کــه بــرای مثمــر ثمــر بــودن فعالیــت  فهمیــدم 
ابــراز  بــرای  کــه  باشــم  جایــی  بایــد  هایــم 

شــود.  صدایــم  جامعــه،  بــه  گفته هــا  نا
اتیســم  انجمــن  بــا   ۹3 ســال  اردیبهشــت 
ــوری  ــه حض ــش از آنک ــدم. پی ــنا ش ــران آش ای
پر رنــگ در ایــن انجمــن داشــته باشــم تنهــا 
بــا  کــه  گردهمایی هایــی  و  همایش هــا  در 
محوریــت اتیســم از ســوی انجمــن ترتیــب 
داده می شــد و یــا انجمــن در آن هــا حضــور 
داشــت شــــــــــــــرکت می کـــــــــــــــــــــردم و پــس از 
کلاس هــــــای شــــــــادی بــا اتیســم  برگــــــــزاری 
هشــت  مــدت  بــه  انجمــن  محــل  در  کــه 
کارشــناس  مانــا  خانــم  حضــور  بــا  جلســه 
ــه  ک ــم  گرفت ــم  ــد، تصمیــــــ ــزار ش ــواده برگ خان

کنــم.  مــن هــــم کاری 
کلاســهای خانــم مانــا حضــور  کــه در  زمانــی 
داشــتیم فرزندانمــان نیــز توســط نیروهــای 
کــه بــا اتیســم آشــنایی  کارآمــدی  مجــرب و 
داده  آمــوزش  و  نگــه داری  داشــتند  کامــل 

تمامــی  بــا  را  آرامــش  بنابرایــن  می شــدند. 
ــم  ــهای خان کلاس ــور در  ــگام حض ــودم هن وج

کــردم.  مانــا احســاس 
در آن کلاس مــن و مــادران دیگــر همــه جــوره 
کردیــم و خندیدیــم، نقاشــی  شــادی را حــس 
کردیــم، دســت زدیــم، آواز خواندیــم و واقعــاً 
بــا  کامــلًا  توانســتیم  روانــی شــدیم.  تخلیــه 
آمــده  کنــار  فرزندانمــان  رفتــاری  مشــکلات 
بــرای خودمــان درد  آنــان  از تفاوت هــای  و 
مــن  همــکاری  کلاس  آن  از  پــس  نســازیم. 
بــه صــورت مــداوم و همــه جانبــه بــا انجمــن 
گرفتــم  تصمیــم  و  شــد  آغــاز  ایــران  اتیســم 
بــه دســت  را  کار  از  گوشــه ای  کــه مــن هــم 
گرفتــه و در پیشــبرد اهــداف والای مدیریــت 

انجمــن اتیســم ایــران بکوشــم.
ــه در انجمــن  ک ــی  ــا چشــمان خــودم در زمان ب
کــه مدیریــت مجموعــه چقــدر  بــودم دیــدم 
کــه  زمانــی  اســت.  اتیســم  کــودکان  دلســوز 
ســخنرانی  همایش هــا  در  غفــاری  خانــم 
مســئولین  بــه  را  دلــم  حــرف  انــگار  می کــرد 
بازگــو می کــرد. پــس نشســتن مــن چــه معنایی 
و  زدم  بــالا  را  آســتین ها  هــم  مــن  داشــت؟ 
شــرکت  همایش هــا  در  کــردم.  شــروع  را  کار 
کــرده و بــه همــگان در مــورد فعالیــت هــای 
کــه دارای  انجمــن توضیــح دادم و مادرانــی را 
کــه  فرزنــد اتیســم هســتند تشــویق می کنــم 
بــا انجمــن همــگام شــوند. امــروز هــم تمــام 
ــاری را از  ــم ب ــه بتوان ک ــر ایــن اســت  ســعی ام ب

بــردارم.  ایــران  اتیســم  دوش جامعــه 

کمک به مادرانی که اول راهند 
فاطمــه خوشــنویس، مــادر اشــکان ۹ ســاله 
کــه همــه او را در انجمــن می شناســند دومین 
کــه از خــود و پســرش و دلیــل حضــور  نفــر بــود 

گفــت. فعالــش در انجمــن اتیســم ایــران 
کــه  او در جمــع مــا بــار دیگــر بــه خاطــر آورد 
پســرش تــا دو ســال و ســه ماهگــی پیشــرفت 
کلام  ــج  ــه تدری ــس از آن ب ــته  و پ ــی داش کلام
در اشــکان قطــع شــد. بعــد از آنکــه متوجــه 

مشــکلات بوجــود آمــده در رونــد رشــد اشــکان 
نــزد روانپزشــک رفتیــم و  شــدیم بلافاصلــه 
کلینیــک  بــرای فعالیت هــای توانبخشــی بــه 
اشــکان  شــدیم.  معرفــی  متخصــص  هــای 
مدرســه  اول  کلاس  در  امــروز  مــن  ســاله   ۹
کــه یکــی از مدرســه های  پیــک هنــر تهــران 
اســت  اتیســتیک  فرزنــدان  بــه  مختــص 
کــه  نخســتی  روزهــای  می کنــد.  تحصیــل 
بــا مشــکلات اشــکان روبــرو شــدم خســته و 
افســرده بــودم امــا بــه تدریــج توانســتم بــر درد 
و غــم پیــروز شــده و راه آموزشــی و پیشــرفت 

کنــم.  اشــکان را درســت طــی 
تــازه  کــه  مادرانــی  بــه  رســاندن  گاهــی  آ
متوجــه وجــود اتیســم در فرزندشــان شــده و 
هنــوز در اول راه هســتند  مهمتریــن دلیــل 
اســت.  ایــران  اتیســم  انجمــن  در  حضــورم 
و  کنــم  صحبــت  آنــان  بــا  می خواهــد  دلــم 
برایشــان  گذشــته  ســال  هفــت  تجــارب  از 
کار غمــی را  بــا ایــن  بگویــم. شــاید بتوانــم 
کــه  بدهــم  یادشــان  و  زدوده  آن هــا  دل  از 
کــردن  کمرنــگ  افســرده شــدن مــا تأثیــری بــر 
بــرای  و  نداشــته  اتیســم  در  طلبــی  انــزوا 
مبــارزه بــا ایــن اختــلال در فرزندمــان  بایــد 

باشــیم. ســرزنده  و  خوشــحال 
در  حضــور  از  هدفــش  دومیــن  خوشــنویس 
جامعــه  بــه  اتیســم  شناســاندن  را  انجمــن 
و  داده  قــرار  خطــاب  را  مــا  می دانــد.  امــروز 
می پرســد بــه نظرتــان هنــوز همــه افــراد یــک 
اختــلالات  ســایر  ماننــد  را  اتیســم  جامعــه، 

؟  ســند می شنا
کنــون در  تــا  کــه  گردهمایی هایــی  مثــلًا در 
کــه  کســانی  کــرده ام بــه جــز  آن هــا شــرکت 
آشــنایان  میــان  در  اتیســتیک  شــخصی 
اتیســتیک  فرزنــد  یــک  یــا  و  می شناســند 
کــه بدانــد  دارنــد شــخص دیگــری را ندیــده ام 

اتیسم چیست.  
بنابرایــن وظیفــه تــک تــک مــا مــادران ایــن 
کــه بــه نســبت توانایــی خــــــــــــــود در  اســت 
ــه قــدم  ــه جامعـــــــ ــاندن اتیســم ب راه شناســـــ
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برداریــم و نگذاریــم ناامیــدی در دلمــان راه 
ــد. یاب

نهادهــای  آمــدن  بوجــود  لــزوم  مــورد  در  او  از 
مردمی حامی اتیسم سؤال کردم. 

کــه بــرای شناســاندن اتیســم   عقیــده دارد 
بــه جامعــه وجــود انجمن هــای غیردولتــی 
شناســاندن  بــرای  اســت.  ضــروری  و  لازم 
ــه  ــانی ب ــیع، خدمت رس ــطح وس ــم در س اتیس
افــراد دارای اتیســم و خانواده هــای آنــان و 
گاهــی دادن بــه تمامــی اقشــار یــک جامعــه،   آ
گام هــای  کنــون  تــا  ایــران  اتیســم  انجمــن 
بلنــدی برداشــته اســت و امــروز فعالیــت اش 
افــرادی  کنــار  در  کــه  رســانده  بــه جایــی  را 
برگــزار  متعــدد  جلســه های  دولــت  بدنــه  از 
بــرای  را  اتیســتیک  افــراد  کــرده و نیازهــای 
ح می کنــد. زیــرا  دولــت بــا صــدای بلنــد مطــر
بســیاری از مــردم معتقدنــد خدمــت رســانی 
کارآمــد  آینــده ای روشــن و  و بوجــود آوردن 
بــرای افــراد اتیســتیک بــر عهــده دولــت اســت 
و انجمن هــای مــردم نهــاد می تواننــد از راه 
اصولــی و قانونــی ایــن وظایــف را بــه دولتــی 

ــادآور شــوند. هــا ی
اینکــه  بــه  اشــاره  بــا  خوشــنویس  خانــم 
حضــورش در انجمــن بــرای خــود و فرزنــدش 
وجــود  از  بــوده ،  ســازنده  و  خــوب  بســیار 
کارگاه های آموزشــی، بازی درمانی، مشــاوره 
بــه خانواده هــا، مـــــــــددکاری  و خدمــــــــات 
توانبخشــی در دفتــر مرکــزی انجمــن اتیســم 

گفت:   کرده و  ایران تمجید 
اتیســم  دارای  کودکانــی  کــه  مادرانــی  مــا 
ــه  ــدون دغدغ ــای آرام ، ب ــک فض ــم در ی داری
کــه بــه مشــکلات رفتــاری  و میــان افــرادی 
نمی نگرنــد  انتقــاد  چشــم  بــا  فرزندمــان 
هســتیم،حتی مهمانی هــای دوره ای برگــزار 
انجمـــــــن  دلســـوز  مدیــــــــــریت  و  می کنیــم 
اینکــه  از  و  بــوده  مــا  کنــــــــار  همیشـــــــــه 
همیشــه  دارد  مــا  بــا  مشــترکی  احســاس 
آورده  بوجــود  را  مــا  بــودن  شــاد  موجبــات 
در  حاضــر  مــادران  همیــن  بــرای  اســت. 
ــا او در  انجمــن نیــز ســعی می کننــد همــگام ب
را   اتیســم  و  کــرده  پیــدا  همایش هــا حضــور 
بــه شــکل صحیــح بــه مــردم نشــان بدهنــد.

فضای انجمن اتیسم ایران 
با سایر مکان های حامی اتیسم 

تفــاوت دارد  
دکتــر نرگــس تــاج دینــی، جــراح و متخصــص 
حــال  در  و  اســت  نازایــی  و  زایمــان  زنــان، 
خاطــر  بــه  اســت  مــاه   ۱۸ مــدت  حاضــر 
کــه در طیــف اتیســم  رســیدگی بــه فرزنــدش 
کناره گیــری  اســت از فعالیــت پزشــکی خــود 

اســت. کــرده 

کــه  مادرانــی  از  بســیاری  ماننــد  هــم  او 
دســته بندی  اتیســم  طیــف  در  فرزندشــان 
کــه بــا وجــود  می شــوند، هرگــز بــاور نمی کــرده 
و  ســالم  زایمانــی  و  عــادی  کامــلًا  بــارداری 
کــودک و حتــی  نرمال،ســیر تکامــل طبیعــی 
در مــواردی بالاتــر از نرمــال، بــه یکبــاره از دو 
کلام ایجــاد شــده و  ســال و نیمگــی پســرفت 

کــه شــد...  آن شــود 
ارتبــاط  دلیــل  بــه  می گویــد  مــا  بــرای  او 
آرش ،  پســرش  و عاطفــی خــوب  اجتماعــی 
در ابتــدا تیــم توانبخشــی تشــخیص اتیســم 
گر چــه از همــان ابتــدا  را قطعــی ندانســتند.ا
گفتاردرمانــی  کاردرمانــی و  تمرینــات فشــرده 

کردیــم.  را بــرای فرزنــدم آغــاز 
بنــا بــه فرمایــش روانپزشــک فرزنــدم، صــرف 
نظــر از عنــوان بیمــاری ، پســرم تحــت تعلیــم 
قــرار  پایتخــت  بهترین هــای  نــزد  تمریــن  و 
که داشــتیم  گرفت.ولــی بــه نســبت انتظــاری 

نتیجــه ای نگرفتیــم. 
روحــی و جســمی  کــه فشــار  ایــن طــور شــد 
کــم  شــد،  پیــش  از  بیــش  مــن  بــر  وارده 
کارم  جنــس  نداشــت.  فایــده ای  کار  کــردن 
هــم از نــوع اســترس و فشــار بــود. آرش هــم 
هــر روز انبوهــی از تمریــن هــای درمانگــران 
کــه  طــور  آن  شــرایط  دلیــل  بــه  و  داشــت  را 
کار نکــرده بــودم.  کنــد بــا او  بتوانــد مــرا راضــی 
و  مجادلــه  خشــم،  انــکار،  از  اقیانوســی  در 
کــه  افســردگی غوطــه ور شــدم و  اینجــا بــود 

نشســت.  گل  بــه  کشــتی ام 
بیــن آرش و طبابــت مســلماً آرش را انتخــاب 
کــرده و  کــردم . همــه چیــز را در تهــران رهــا 

ــاران بــه نوشــهر رفتــم.  بــرای بــارش ب
طبیعــت زیبــای نوشــهر، باران هــای پایــان 
مــوزون  ابهــام  و  سرســبزی  ناپذیــرش، 
کــرد تــا مراحــل  کمکــم  جنگل هــای تــو در تــو 
ح آن روزهــا  ســوگ را پشــت ســر بگــذارم. شــر
کــوه. دل نوشــته هایی شــد بــه نــام بــاران تــا 
دکتــر خاطــره ای از آن روزهــا را برایمــان بــاز 

کــرد. می گفــت:  گــو 
کــه اجــاره  در حیــاط قدیمــی و جنگلــی منزلــی 
درختــان  لابــلای  علف هــای  بودیــم  کــرده 
نارنــج و پرتقــال در هــم تنیــده شــده بــود. 
همیشــه بــه فکــر هــرس و از بیــن بــردن ایــن 
زده  هــم  بــه  را  باغچــه  نظــم  کــه  علف هــا 
بودنــد، بــودم. ولــی منــزل اســتیجاری بــود 
کار اجــازه می گرفتــم. در  و بایــد بــرای ایــن 
یــک روز ســرد زمســتانی دیــدم آن علفهــای 
تــو خالــی و در هــم، ســاقه ی نرگس هایــی 
کننــده بودند!ســجده شــکر بــه  زیبــا و مســت 

گاهــی. جــا آوردم از ایــن دل آ
خداونــد  یــاری  و  گاهی هــا  آ دل   ایــن  بــا 
احســاس  رســیدم.  آرامشــی  بــه  رحمــان 

گرمــای عجیبــی در وجــودم داشــتم. حــدوداً 
گذشــته بــود  یــک ســال از مانــدن در نوشــهر 
گرچه  اســت.ا بازگشــت  زمــان  دریافتــم  کــه 
کــردن اشــکها  خانــم دکتــر ســعی در پنهــان 
آن  از  بیــش  انــدوه  ایــن  فشــار  امــا  داشــت 
کــه بتوانــد مانــع جــاری شــدن اشــک ها  بــود 

شــود. 
از دکتــر تــاج دینــی در مــورد نحــوه آشــنایی 
در  پرســیدم. می گفــت:  اتیســم  انجمــن  بــا 
مــدت زندگــی ام در نوشــهر بــا مرکــز اتیســم 

چالــوس آشــنا شــدم. 
محرومیت ها و مشــکلات کودکان و خانواده ها 
و نقایــص مرکــز را دیــدم. دیگــر تنهــا بــه آرش 
کــردم. مــا همــه از یــک تــن هســتیم  فکــر نمــی 
و حرکتمــان حرکتــی جمعــی اســت. تلاش هــای 
زیــادی بــرای بهبــود کیفیــت آن مرکز کــردم ولی 
متأسفانه مقاومت های موجود مانع دستیابی 

بــه نتیجــه مطلــوب شــد. 
بــرای یــاری رســاندن بــه آن مرکــز بــا انجمــن 
اتیسم تماس گرفته و همدلی بی نظیر پرسنل 
خانــم  ســرکار  مرکــز ،  ریاســت  به خصــوص  و 

غفاری دلگرمی مرا دو چندان کرد.  
حامــی  کــه  فضاهایــی  باقــی  بــا  اینجــا 
کــه روی  اتیســم اند فــرق دارد. جمله هایــی 
دیوارهــا نگاشــته شــده پــر معنــی اســت. »من 
تــو را نــگاه نمی کنــم ولــی تــو را می بینــم.« 
دارای  افــراد  زبــان  از  انجمــن  پیام هــای 
کــودک  کــه  اتیســم دلنشــین اســت و مادرانــی 
ــه  ک ــد از همــه بیشــتر می فهمنــد  اتیســم دارن
ــته  ــت و برخاس ــد درس ــزان می توان ــه می ــا چ ت
از نهــاد  یــک انســان دارای اتیســم باشــد. 

ــه  ــر چ ــرای ه ــنهادی ب ــی پیش ــاج دین ــر ت دکت
ــم  ــن اتیســــ ــای انجمـــــ بهتــر شــدن فعالیتهـــ
کــه انجمــن می توانــد  داشــت. عقیــده دارد 
توانایــی مشــاوره  کــه   داوطلبــی  نیروهــای 
کار بــر  کــرده و  بــه خانواده هــا را دارنــد جــذب 
کــه از غصــه فرزندشــان  روی خانواده هایــی 
کلاس هــای توانبخشــی  حتــی نمی تواننــد تــا 
پیشــرفته  کشــورهای  در  کنــد.  آغــاز  برونــد 
کار شــبانه روزی بــرای  مــددکاران عــلاوه بــر 
اتیســتیک ها، بــه طــور خــاص بــر روی بهبــود 

کار می کنند.   روحیه مادر خانواده 
همــه  حاضــر  جمــع  در  کــه  همانطــور  زیــرا 
کــه  زمانــی  تــا  کــه  بودنــد  معتقــد  مــادران 
ــر افســردگی چیــره شــوند اتیســم  نتوانســتند ب
فرزندشــان را بــاور نکردنــد، باقــی افــراد نیــز 
روان  بنابرایــن  دارنــد،  را  حالــت  همیــن 
فعالیتهایــی  مهمتریــن  از  خانــواده  درمانــی 
کــه بــرای حمایــت افــراد دارای اتیســم  اســت 

گیــرد. انجــام  بایــد 
همچنیــن انجمــن اتیســم ایــران بــا اســتقبال 
دوســتانه ای  رفتــار  و  خانواده هــا  حضــور  از 
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کــه مدیــر عامــل و نیروهایــش بــا خانواده هــا 
ــادران  ــه م ک ــم آورده  ــی را فراه ــد، فضای دارن
زمینــه  در  یکدیگــر  تجربیــات  از  می تواننــد 
رفتــار بــا فرزندانشــان بهــره بــرده و همدلــی و 
همزبانــی آنــان می توانــد مهمتریــن تأثیــرات 
داشــته  روحیشــان  شــرایط  بهبــود  روی  بــر 

باشــد. 
اتیســم  انجمــن  مجــرب  نیروهــای  از  وی 
ایــران درخواســتی هــم داشــت. می گفــت بــه 
دلیل آنکه در بیشــتر مواقع مـــــــادران ضربـــــه 
فرزندشــان  بــودن  اتیســـــم  از  بزرگتــــــری 
هــم  را  تخصصــی  کارگاه هــای  می خورنــد، 
کــرده  برگــزار  فرزنــدان  ایــن  پــدران  بــرای 
در  همسرانشــان  بــا  همــکاری  لــزوم  از  و 
تمرینــات  و  آموزشــها  و  ســختی ها  تحمــل 
کــه  چــرا  بگوینــد.  برایشــان  خانــه  درون 
کمتــر و روحــش  تــوان جســمی مــادر همیشــه 
ــم،  ــن اتیس ــای انجم ــت. فض ــکننده تر اس ش

اســت. اتیســتیک  کــودکان  دلنشــین 
کلام  بــا تأییــد ســخنان خانــم دکتــر، رشــته 
ســپرده  مهاجــری  ســادات  زهــرا  خانــم  بــه 
تربیتــی  علــوم  ارشــد  کارشــناس  او  شــد. 
و  اســت  آموزشــی  تکنولــوژی  گرایــش  بــا 
مســئولیت شــعب انجمــن اتیســم ایــران را 
بــر عهــده دارد. مــادر محمــد امیــن ۹ ســاله 
از  متخصصــان  ســوی  از  فرزنــدش   . اســت 
رشــدی  تأخیــر  تشــخیص  ماهگــی  هفــت 

اســت.  گرفتــه 
دلیــل حضــور همیشــگی اش در دفتــر انجمــن 
برایمــان  پرســیدم.  او  از  را  ایــران  اتیســم 
تعریــف کــرد بعــد از تشــخیص تأخیر رشــدی در 
امیــن وقتــی او را بــه کلینیک هــای توانبخشــی 
بــا  می بــردم  رشــدش  رونــد  بهبــود  بــرای 
که دارای اتیســم بودند آشــنا شــدم  بچه هایی 
و از همــان روزهــا دلــم می خواهــد بــه فرزندانــی 
کنــم تــا بــرای  کمــک  کــه ایــن اختــلال را دارنــد 

خواســتن نیازهایشــان صدایــی شــوم.
بتوانــم  انجمــن  در  بــا حضــورم  گــر  ا  حتــی 
کنــم  کمــک  کــودک اتیســتیک را هــم  یــک 
خوشــحال شــده و زندگیــم را پربــار خواهــم 
دارد.  رشــدی  تأخیــر  هــم  مــن  پســر  دیــد. 
چیســت.  او  اختــلال  نــام  کــه  نــدارد  فرقــی 
کــه هــر  مــن یــک مــادرم و بــرای فرزندانــی 
کــه  اختلالــی بــا هــر نامــی دارنــد دوســت دارم 
کاری انجــام دهــم و آن را وظیفــه انســانی 

ــم.  ــی دان ــود م خــــ
چطــور  اینکــه  و  گفــت  برایمــان  انجمــن  از 
را  دیگــری  شــعبه های  توانســته  انجمــن 
کشــور راه انــدازی  نیــز در برخــی اســتان های 
فعالیــت  رونــد  بــر  را  کار  ایــن  تأثیــر  و  کنــد 
گاه ســازی جامعــه از اتیســم چشــمگیر  هــای آ
ســال  دو  طــول  در  اســت  معتقــد  خوانــد. 

وظیفه تک تک ما 
مادران این است 

که به نسبت 
توانایی خــــــــــــود 

در راه شناســـــاندن 
اتیسم به جامعـــــــه 

یم  قدم بردار
یم ناامیدی  و نگذار

در دلمان راه یابد.

پیشــرفت  ایــران  اتیســم  انجمــن  گذشــته، 
کار  قابــل ملاحظــه ای داشــته اســت. اوایــل 
انســجام فعلــی را نداشــت امــا در حــال حاضــر 
کــه انجمــن را می شناســند و  خانواده هایــی 
فرزنــدان خــود را بــه دفتــر می آورنــد دلبســته 
بــا هــم در  را  یکدیگــر شــده و مشکلاتشــان 

می گذارنــد.  میــان 
بــا هــم دوســت شــده اند  مــادران در اینجــا 
و  شــاد  کــه  باعــث شــده  و همیــن دوســتی 
ســرحال باشــند. همچنیــن وجــود انجمــن 
کــودکان اتیســتیک نیــز بســیار عالــی  بــرای 
اســت. بچه هــا در محیــط انجمــن محبــت 
می بیننــد. در مکان هــــــای دیگــــــر معمــــــولًا 
نگاه هــای خیــره و پرسشــگر بــه جــای محبــت 
کســی  انجمــن  در  امــا  می شــود  نصیبشــان 
ــه زور  ــرد و ب ــه زور در آغــوش نمی گی آن هــا را ب
نمی خواهــد از آن هــا جــواب ســلام بشــنود و 
ایــن مســاله باعــث می شــود فضــای انجمــن 

را دوســت داشــته و بی قــراری نکننــد.

زندگــی ام،  روزهــای  ســخت ترین  در 
کنارمــان بــود انجمــن اتیســم 

مــادران  بقیــه  بــا  شــرایطش  خ  روزر بهــاره 
متفــاوت اســت. او دو فرزنــد دارای اتیســم 
ــارداری پســرانی ســالم  دارد و بعــد از هــر دو ب
خــودش  اســت.  آورده  دنیــا  بــه  عــادی  و 
کــه ســال  کــه در فرزنــد نخســتش  می گویــد 
را  خوبــی  بــارداری  دوران  شــد،  متولــد   77
گذرانــده امــا بعــد از بــه دنیــا آمــدن، بیقــراری 
هــای پســرش تــا حــدی غیرطبیعــی بــه نظــر 
می دادنــد  وعــده  او  بــه  همــه  می رســید. 
کمتــر  کــه تــا 4۰ روزگــی ایــن بی قــراری هــا 

نبــود.  امــا آن طــور  می شــود 
بــی  و  مانــده  مــی  بیــدار  شــب ها  پســرش 
کــرده  خوابی هــای شــبانه اش همــه را آزرده 
گفتــارش خــوب بــود تــا اینکــه بعــد از  بــود.  
کســن یــک ســال و نیمگــی بی قراری هایش  وا

ــد.  ــتر ش بیش
قطعــی  تشــخیص  او  بــرای  دوســالگی  در 
پنــج  مــن  بعــدی  پســر  شــد.  داده  اتیســم 
ســال بعــد از اولــی بــه دنیــا آمــد. او رفتــاری 
بهتــر و عــادی تــر داشــت امــا در طیــف اتیســم 
بــودن بــرای او هــم قطعــی بود. نتوانســت در 
ســنجش ورود بــه دبســتان قبــول شــود و از 

هشت سالگی به مدرسه اتیسم رفت. 
کنــار  ــا شــرایط   بعــد از آن خــودم و همســرم ب
کامــلًا  آمدیــم امــا بــه دلیــل اینکــه در خانــه 
وطــن  جــلای  بــه  تصمیــم  بودیــم  ایزولــه 
گرفتیــم. متأســفانه بعــد از فــروش داراییمــان 
بــرای انتقــال مــا  کشــور ترکیــه  و رفتــن بــه 
گرفتــار  اروپایــی،  کشــورهای  از  یکــی  بــه 
کلاهبــرداری در ترکیــه شــدیم و  پــس از پنــج 
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مــاه بــه تهــران برگشــتیم. 
در آن زمــان بــه دلیــل بــی خانمانــی شــرایط 
ــای  ــر رفتاره ــه خاط ــتیم و ب ــدی داش ــیار ب بس
خانــه  در  جایــی  فرزندانمــان  نابه هنجــار 
دوران  در  نبــود.  برایمــان  آشــنا  و  دوســت 
ســخت آن روزهــا مدیــر عامــل انجمــن اتیســم 
پــای صحبت هــای مــا نشســت و بــا مــا هــم 

کــرد.  دردی 
توانســتم  و  بــود  کنــارم  در  نیــز  همســرم 
حــس  امــروز  کنــم.  تحمــل  را  ناراحتی هــا 
می کنــم انجمــن اتیســم خانــه دوم مــن اســت. 
کــه بــه  و احســاس آرامــش را بــه مــن در زمانــی 

داد. هدیــه  داشــتم  نیــاز  آن 
گفــت  مــادران حاضــر در جلســه  بــه  خ  روزر
حرف هایشــان  می داننــد،  خودشــان  کــه 
دولتــی  ارگان  و  نهــاد  در هیــچ  تنهایــی  بــه 
بــا  انجمــن  همراهــی  گــر  ا و  نــدارد  خریــدار 
خانواده هــا نباشــد نمی توانیــم فرزندانمــان 

گردانیــم.  را بــه  جامعــه بــاز 
پیــش از آمــدن بــه اینجــا و آشــنا شــدن بــا 
حامــی  خانواده هــای  ســایر  و  مســئولان 
کــه  انجمــن همیشــه از خداونــد می پرســیدم 

نمی کنــی؟  کمکــم  چــرا 
کــه  معتقــدم  اینجــا  در  حضــور  بــا  امــروز 
مــن  ســوی  بــه  را  یاریــش  دســت  خداونــد 
فرزنــد  دو  وجــود  خاطــر  بــه  اســت.  گرفتــه 
اتیســم در منزل قرنطینه شــده بودیم.اینجا 
کــه  بــا مهربانــی پذیــرای مــا هســتند و زمانــی 
خانواده هــا  مخصــوص  کلاســهای  در  مــن 
از  مهــارت  بــا  و  دلســوزانه  می کنــم  شــرکت 

فرزندانم مراقبت می کنند. 
گاهــی  وی اطــلاع رســانی در مــورد اتیســم و آ
رســانی بــه مــردم را در تهــران و شهرســتانها 
از فعالیــت هــای مهــم انجمــن اتیســم ایــران 
کنــار ایــن  کــه بتوانــد در  کــرد  خوانــد و آرزو 
افــراد  بیشــتر  آســایش  بــرای  مردمــی  نهــاد 

دارای اتیســم در جامعــه بکوشــد.

خوشحالم که 
با دنیایی متفاوت آشنا شدم

منیــژه میرهــادی بــه طــور کامــل صحبــت های 
گــوش داده و لبخنــدش تائیــدی  مــادران را 
ــم در  ــود. او ه ــتانش ب ــای دوس ــر صحبت ه ب
مــورد فرزنــدش و دلیــل حضــور پررنگــش در 
گفــت و ســخنانش حســن  انجمــن برایمــان 
ختامــی بــرای نشســت مــادران انجمــن بــود.
ســاله ای   ۱2 پســر  میرهادی منــش،  خانــم 
ســالگی   6 ســن  در  کــه  دارد  نیمــا  نــام  بــه 

اســت.  گرفتــه  اتیســم  تشــخیص 
کــه  کــرده  قبــول  آنکــه  از  بعــد  می گویــد 
فرزنــدش اتیســم اســت حتــی یــک لحظــه 
زندگــی  در  مســاله  ایــن  بــرای  را  دیگــر 
فرزنــدش عــزادارای نکــرده و همیــن حــال 
کــه فرزنــدش روز بــه  خوشــش باعــث شــده 

کنــد.  پیشــرفت  روز 
کــه از وجــود انجمــن بســیار راضــی و  گفــت  او 
کــه  خشــنود اســت و بــه خاطــر روی خوشــی 
از مدیرعامــل انجمــن در خطــاب قــرار دادن 
بــودن در  از  فرزندانشــان داشــته  و  مــادران 
ــه در  ک ــر انجمــن احســاس آرامشــی دارد  دفت
کــرده اســت. بــرای همیــن  کمتــر جایــی حــس 
از همــان روزهــای نخســت فعالیــت انجمــن 
بــا ایــن نهــاد همــراه شــدیم و در همایــش هــا 

کردیــم.  شــرکت 
 امــروز بــا پیوســتن شهرســتانها بــه دفتــر مرکزی 
انجمــن اتیســم بــر تعــداد خانواده هــای حامــی 
افــزوده شــده و همیــن امــر ســبب شــده اســت 
ســخنان  بــه  گذشــته  از  بیشــتر  دولــت  کــه 

ــران بهــا دهــد.  انجمــن اتیســم ای
رشــد  رونــد  اینکــه  بــه  اشــاره  بــا  میرهــادی 
کشــورها  ــز ماننــد ســایر  کشــور مــا نی اتیســم در 
گفــت  رو بــه افزایــش اســت بــه جمــع حاضــر 
کــه تجربــه چندیــن ســال  کــه وجــود مادرانــی 
کنــار  زندگــی بــا فرزنــدی اتیســتیک را دارنــد در 
فرزندانشــان  تازگــی  بــه  کــه  خانواده هایــی 
قــوت  و  ضــروری  گرفتــه  اتیســم  تشــخیص 

بــرای آنهاســت.  قلبــی 
خودش را مثال زد و گفت: 

گفتــن  پیــش از اینکــه بــا انجمــن آشــنا شــوم از 
دارا بــودن اختــلال اتیســم فرزنــدم بــه دیگــران 
کــردن ایــن  خجالــت می کشــیدم و از عنــوان 
تفــاوت ناراحتــی بزرگــی بــر دلــم چیره می شــد اما 
قــرار گرفتــن در ایــن فضــا باعــث شــد تــا امــروز بــا 
کــه رفتارهــای فرزنــد  کنــم  تمــام وجــودم درک 
مــن هــم نوعــی رفتــار اســت ماننــد ســایر افــراد 
و بــا ایــن طــرز فکــر توانســتم بــه آشــنایان و 
خانــواده ام اجــازه کمــک بدهیم. بیشــتر ســعی 
کنــار کشــیده و حــرف کســی  داریــم خودمــان را 

گــوش ندهیــم.  را 

کــردن هــم بخشــی از زندگــی آدمیــان  ترحــم 
توهیــن  را  نزدیکانمــان  ترحــم  نبایــد  اســت. 
ببینیــم. آن هــا می خواهنــد بــا مــا همــدردی 
کنــار انجمــن توانســتم بــه ایــن  کننــد و مــن در 

بــاور دســت یابــم. 
کنــار هــم بــودن خانواده هــا را در انجمــن  وی 
ســبب آن مــی بینــد کــه خانواده ها از مشــکلات 
گاهی توانســته در  گاه شــده  و با این آ یکدیگر آ

حــل ایــن مشــکلات بــه یکدیگــر کمــک کنند.
کــه انجمــن را  مــادر نیمــا می گویــد از وقتــی 
شــناخته اســت دلــش می خواهــد همه افــرادی 
را کــه بــه نوعــی با اتیســم آشــنا هســتند ترغیب 
کنــد تــا بــرای یــاری دادن بــه اجــرای طــرح 
کمــک ایــن نهــاد غیردولتــی  هــای انجمــن بــه 

بشــتابند. 
کــه  مثــلًا چــون دولــت تــوان مالــی آن را نــدارد 
بــه مــادران مــددکار معرفــی کنــد، مــا می توانیــم 
بــا حضــور فعــال در انجمــن مــددکار یکدیگــر 
باشــیم و یکــی از مهمتریــن اهــداف انجمــن 

اتیســم ایــران را  تحقــق بخشــیم.
گــردش  انجمــن  حمایتهــای  بــا  می توانیــم 
هــای دســته جمعی را ترتیــب داده و شــادی را 
بــرای فرزنــدان اتیســم خــود بــه ارمغــان آوریــم 
زیــرا در صــورت بــه هم ریختگــی فرزندانمــان 
ناشــی از عــدم تفریحــات ســالم، رونــد  درمانــی 
مواجــه  اشــکال  بــا  توانبخشــی  کلاس هــای 
کــه  می شــود و تمــام تــلاش هــا و هزینه هایــی 

می کنیــم بی فایــده خواهــد بــود.
ــل را  ــر عام ــتقیماً مدی ــر مس گ ــه ا ک ــیدم  از او پرس
در ایــن جمــع خطــاب قــرار می دادیــد بــه او چــه 

می گفتیــد؟ 
ــاً زحمــت  گفــت! واقع خســته نباشــیدی بلنــد 
بــا وجــود  دارد.  بــر دوش  را  اتیســم  کــودکان 
اینکــه در بســیاری از مواقــع بــا ناملایمتی هایی 
از ســوی تعــداد معــدودی از خانواده هــا مواجــه 
بــه  کمــک  کــه  شــده هرگــز هــدف اصلیــش 
ــه  ــان از جامع ــاق حقش ــم و احق ــدان اتیس فرزن

اســت دســت برنداشــته. 
و  یــار  کــه  می خواهــم  خداونــد  از  بنابرایــن 
کــه بــا وجــودش حــس  نگهــدارش باشــد. چــرا 
کــه بــا انجمــن  تنهــا بــودن را از دل مادرانــی 

کــرد. آشــنا شــدند بیــرون 
کــه از صمیــم قلبــش  گفــت  در پایــان بــه مــا 
کــه بــا دنیایــی متفــاوت آشــنا  خوشــحال اســت 
کــه  شــانس  شــده و خداونــد را شــاکر اســت 
کــردن فرزنــدی  داشــتن مســئولیت و بــزرگ 

اتیســم را برعهــده او نهــاده اســت.

کریم پور           مریم 
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ــودکان  ــت جنســی ک ــوغ و تربی ــام کارگاه :  بل  ن

ــم )2( اتیس

 مدرس :  دکتر راضیه معصومی 
)فوق دکتری سکسولوژی(
 زمان :  سه شنبه 2۰ بهمن

کارشناسان   مخاطبین :  والدین و 
بــه  غ  بلــو فرآینــد  آمــوزش  هــدف:     
خانواده هـــــــــا و ارایــه ی راهکارهـــــــــای 

مناݣݣݣݣســب
 فعالیــت هــای انجــام شــده :    آمــوزش 
کــــــودکان اتیســـــــم  تفاوت هــای فــردی 
افــراد  مشــکلات  عــادی   کــودکان  و 
بررســی  بلــوغ   دوران  در  اتیســتیک 
رایــج میــان خانواده هــای  نگرانی هــای 

اتیســم ݣݣݣݣفرزنــد  دارای 

ــن  ــی والدی ــام کارگاه :  تجــارب و راهکارهــای عمل  ن

مــدرس :  دکتــر آناهیتــا رضائــی )روانپزشــک(
 زمان :  سه شنبه 6 بهمن

 مخاطبین :  والدین 
بــرای  راهکارهــای مناســب  ارائــه   هــدف:   

خانواده هــا
 فعالیت های انجام شده :  

  بررســی باورهــای غلــط در رابطــه بــا اتیســم 
ــواده ی    بررســی توقــع فــرد اتیســتیک و خان

دارای اتیســم از جامعــه
   خلاقیت و نوآوری در زمان درمان

   عنوان کردن تجارب شخصی مدرس

کارگاه های
زمستان

 نام کارگاه :  

گفتاردرمانی)پرســش و پاســخ بــا دکــر هاشــم 

ــت( فرهنگ دوس

 مدرس :  
دکتر هاشم فرهنگ دوست  

)گفتاردرمانگر، دکتری نوروساینس( 
 زمان :  

سه شنبه 2۹ دی
 مخاطبین :  

کارشناسان  والدین و 
 هــدف:   پاســخ بــه ســوالات والدیــن 
گفتاردرمانــی کارشناســان در زمینــه  و 

 نام کارگاه :  

مشکلات نوشتن در کودکان

)دلایل و راهکارها( 

 مدرس :  
فائزه دهقان )کاردرمانگر، دانشــجوی 

دکتری نوروساینس( 
 زمان :  

سه شنبه 27 بهمن
 مخاطبین :  

کارشناسان  والدین و 
مشــکلات  علــل  بررســی  هــدف:    
نوشــتن در کــودکان اتیســتیک و ارایه ی 

ݣݣݣݣمناســب راهکارهــای 
 فعالیت های انجام شده :

بــر  مناســب  تمرین هــای  آمــوزش   
کــودکان اســاس مشــکلات و نیازهــای 
دربــاره ی  توضیحاتــــــی  ارایـــــــه ی   

ی مختلف حــــس ها
کــه ســبب ایجــاد   توضیــح مــواردی 
مشــکلات در نوشــتن کودکان می شــود
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    دکتر بهـــــروز جلیلی      
   )فوق تخصص روانپزشکی اطفال(                    

تــــی  گفتگــو پیرامــــــــون اختلالا دکتــر جلیلــی بــا 
کــودک دیــده می شــود  کــه همــراه بــا اتیســم در 
صحبــت هــای خــود را آغــاز کردنــد. خلاصــه ای 

از صحبت هــای ایشــان: 

کنــار مشــکل اصلــی اش  کــودک اتیســتیک در 
کــه  دارای اختــالات همــراه دیگــری می باشــد 

گاهــی از آن بــرای والدیــن لازم اســت.  آ
توانایی هایــی  کــه  کــرد  تــاش  بایــد  البتــه 
کــودک اتیســتیک دارد هــم دیــده شــود  کــه 
و نبایــد فقــط بــه اختــالات همــراه و ناتوانی هــا 

پرداخــت. 
در اینجــا چــون موضــوع پنــل ایجــاب می کنــد 
آن  بــه  اصطاحــاً  کــه  همــراه  اختــالات  بــه 
ــردازم. ــد، مــی پ کموربیــد)comorbid( می گوین
کــودک اتیســتیک ارجحیــت جنبــی  در مغــز 

مغــزی بالاتــر اســت. 

کــه تــا ســنین بــالا معلــوم نیســت  بــه ایــن معنــا 
کــودک چــپ دســت و یــا راســت دســت  کــه 
کــودکان عــادی خیلــی  اســت. ایــن مســئله در 
ــالگی  ــا 5 س ــر ت کث ــود و حدا ــی ش ــوم م زود معل
کامــل می گــردد. برتــری  برتــری طرفــی مغــز 
کــه عملکردهــای  طرفــی مغــز باعــث می شــود 

مغــز تخصصی تــر باشــند. 
کــودکان بــا  عــاوه بــر ایــن اثــر انگشــت ایــن 
دیگــران متفــاوت اســت و اثــرات انگشــتی آنان 
نمی گنجــد. بین الملــل  گروه بندی هــای  در 

ــم  ــار ه گفت ــان و  ــرد زب ــودکان عملک ک ــن  در ای
بســیار مختــل و متفــاوت اســت. 

زبــان  در  شــدیدی  اختــالات  کــودکان  ایــن 
کــه در  بیانــی هــم دارنــد. مشــکل دیگــری 
ایــن اســت  کــودکان وجــود دارد  ایــن  زبــان 
کــودکان هــر چنــد دامنــه لغــت خوبــی  کــه ایــن 
کــه در  کلماتــی  دارنــد امــا نمی تواننــد بــا تمــام 
خزانــه ی لغــت خــود دارنــد عبــارات معنــی دار 
بســازند و از آنهــا در ارتباطــات اســتفاده های 
ــث  ــه باع ــن نکت ــند و ای ــته باش ــردی داش کارب
کــودک بــه شــکل  کــه صحبت هــای  می شــود 

گفتگوهــای تلگرافــی در بیایــد.
در مــورد کــودکان اتیســتیک بــر اســاس پژوهــش 
هــا و آمارهــا مــی توان گفت که بیــش از 30 درصد  

این کودکان ناتوانی هوشی دارند. 

چهارمین کنگره علوم اعصاب پایه و بالینی 
نشست تخصصی اتیسم

تازه های 
اتیسم، 

ها  راهکار
و درمان ها

پنل اول
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بیشتــــــری  تحریک پذیــری  کودکـــــان  ایــن 
شــدت  بــه  روز  طــول  در  آنهــا  خلــق  دارنــد. 
تحریک پذیــر اســت و ممکــن اســت بارهــا بــه 
ــی و  ــود زن ــا خ ــد و ی کنن ــگری  ــران پرخاش دیگ
رفتارهــای خــود آســیب رســان داشــته باشــند. 
کــودکان حمــات بدخلقــی و انفجــار  در ایــن 

هــای خشــم بــه شــدت دیــده مــی شــود. 
کــه در ایــن زمینــه رفتــار  لازم بــه ذکــر اســت 
کــودک و خانــواده کمــک  درمانــی می توانــد بــه 

ــد. کن ــادی  زی
کــودکان دارد هــم  کــه خــواب ایــن  مشــکاتی 
کــودکان اســت.  جــزو اختــالات همــراه ایــن 
انجــام  بــا  می تــوان  کــودکان  خــواب  بــرای 
در  گرفتــن  دوش  ماننــد  ســاده ای  کارهــای 
بعدازظهــر و کاهــش ســر و صداهــای محیطــی 
کــم  در خانــه )آهســته حــرف زدن بــا تلفــن، 
کمــک  کــودک  کــردن صــدای تلویزیــون( بــه 

ــد.  کــه بهتــر بخواب کــرد 
تــا  انجــام دهیــد  از ســر شــب  را  کارهــا  ایــن 
آرامــش  بــا  بتوانــد  انتهــای شــب  در  کــودک 

بخوابــد.
کــودکان دارای اختــال بیــش  خیلــی از ایــن 
فعالــی و نقــص توجــه بــه عنــوان اختــال همراه 
هســتند. امــا گاهــی هــم اختــال بیــش فعالــی- 
کــودکان  نقــص توجــه بــه اشــتباه بــرای ایــن 

تشخیص داده می شود.  
گــر ایــن تشــخیص بــه اشــتباه بــرای ایــن  ا
کــودک اتیســتیک  کــودکان داده شــده باشــد و 
کنــد پاســخ  داروهــای بیــش فعالــی را مصــرف 
خیلــی شــدیدی بــه دارو هــای بیــش فعالــی 

نخواهــد داشــت.
درســتی  بــه  کــه  کودکانــی  کــه  صورتــی  در 
پاســخ  گرفته انــد  فعالــی  بیــش  تشــخیص 
گهانــی و مشــخصی بــه ایــن داروهــا نشــان  نا
ــار و حرکاتشــان نشــان  داده و بهبــود را در رفت

می دهنــد. 
کــودکان  کــه در مــورد  ســوالات زیــادی هســتند 

اتیســتیک بی جــواب مانده انــد. 
اینکه چرا عفونت تنفسی در کودک اتیستیک 

بیشتر است؟ 
چرا تشنج و تب بیشتر است؟ 

کــه بررســی های علمــی در تــاش بــرای یافتــن 
پاســخ هایــی بــرای ایــن ســوالات و ســوالات 

دیگــری در ایــن زمینــه هســتند.
اختــــــــالات  دارای  کــــــودکان  از  برخــــــــــــی 
در  )مشــــــــــکل  هســــــــــــــتند  متابولیســــــمی 
کــه  کودکانــــــــی  از  آمنیــو اســید ها(، برخــی 
کروموزومــی هســتند و یــا  دارای مشــکات 
ناتوانــی هوشــی دارنــد و درکنــار آن اتیســم 
اتیســـــــمشان تشــخیص داده  هــم دارنــد، 
نمی شــود و بــه ایــن مشــکل پرداختــه نمــی 

شــود. 

    دکتر ربابه شیخ الاسلام    
    )متخصص اپیدمیولوژی تغذیه(    

گوارشــی و  اتیســم دارای بیشــترین عــوارض 
کــه  مغــزی اســت. چــرا احتمــال نمی دهیــم 
گــوارش مــوادی بــه  ممکــن اســت در سیســتم 
وجــود بیایــد و جــذب ایــن مــواد در مغــز آن را 
تحــت تاثیــر قــرار بدهــد. و صحبــت مــن در 
ایــن مــورد اســت کــه چــرا بــه اتیســم بــه عنوان 

ــگاه می کنیــم؟ بیمــاری مغــز ن
برخــی  افــزودن  و  غذاهــا  از  بعضــی  حــذف 
بــه  مکمل هــا  بــا  همــراه  دیگــر  غذاهــای 
بهبــود  بــرای  قــدم  اولیــن  غذایــی  رژیــم 
کــودک مبتــا بــه  وضعیــت ارتقــای ســامت 
اتیســم اســت. همــه مــا غــذا می خوریــم تــا 
بــه  ویتامین هــا  و  کالری هــا  و  مغــذی  مــواد 
کــه در بــدن مــا  تمــام بــدن مــا برســد. چــرا 
تجزیــه  و  مــواد  ســاز  و  متابولیسم)ســوخت 
گــر  ا می گیــرد.  صــورت  درســتی  بــه  غذاهــا( 
کــودک نتوانــد متابولیســم کامــل انجــام دهد، 
مغــز تحــت تاثیــر قــرار می گیــرد و مــواد تجزیــه 
و دفــع نشــده خــود را بــه مغــز می رســانند و در 

می کننــد. رســوب  آن 
ــاری  ــم بیم ــه اتیس ک ــم  ــم بگوی ــن می خواه م
تمــام بــدن اســت و تنهــا بیمــاری مغــز نیســت.
سیســتم گــوارش کــودک اتیســتیک نمی توانــد 
کنــد و مغــز توســط مــواد  مــواد مغــذی را جــذب 
شــیمیایی تولیــد شــده در بــدن تحــت تاثیــر 
قــرار می گیرد.خانــم مارتــا هربــرت جــزو اولیــن 
عملکــرد  می گویــد  کــه  اســت  متخصصانــی 

بــدن، مغــز را تحــت تاثیــر قــرار می دهــد.
مشــکات  انــواع  دارای  اتیســتیک  کــودک 

مثــل:  اســت  بدنــی 
جــذب،  اختــال  معــده،  درد  نفــخ،  اســهال، 
مشــکات  تکرارشـــــــــــــونده،  عفونت هـــــــــای 
مشــکل  التهابـــــــــــی،  بیماری هــای  خــواب، 

و...   روده  در  جــذب 
از نظــر برخــی از متخصصیــن اتیســم حاصــل 

بی نظمی در سیستم ایمنی بدن است. 
شــدت  بــه  کــودکان  ایــن  گــوارش  سیســتم 
ــرب  ــی و مخ ــش منف ــن واکن ــن و کازئی ــه گلوت ب
بــدن تغییــرات مخــرب  نشــان می دهــد و در 
مســئول  شــرایط  ایــن  در  می کننــد.  ایجــاد 
ناهنجاری هــای مغــزی مســائل معــده اســت.  
مهارت هــای  کــه  داده انــد  نشــان  تحقیقــات 
اجتماعــی و تکلــم کــودک اتیســتیک بــا انجــام 
گلوتــن بهتــر می شــود. البتــه  کازییــن و  رژیــم 
تغییــرات مثبــت بعــد از چنــد مــاه دیده می شــود.

     دکتر حسن تنکابنی     
کودکان(         )فوق تخصص مغز و اعصاب 

هــر متخصصــی از منظــر تخصــص خــودش به 
اتیســم نــگاه می کنــد. و ایــن به معنای اشــتباه 
بــودن و درســت بــودن هیــچ کــدام از دیدگاههــا 

نیست.  
ــه  ــه همیــن دلیــل اســت و ب اختــاف نظرهــا ب
کــه اتیســم دارد  علــت وســعت و پیچیدگــی ای 
هیــچ درمــان  و نظریــه ای قــرار نیســت بــه طــور 

کامــل بــه اتیســم بپــردازد. 

دکتر کتایون رازجویان    
)فوق تخصص روانپزشکی کودک و نوجوان(    

دکتــر رازجویــان صحبــت هــای خــود را اینگونــه 
کردنــد: آغــاز 

کــه خانــواده دنبــال چــه  مــا درک می کنیــم 
ایــن  از  می خواهــد  خانــواده  اســت.  چیــزی 
ج  خــار دارد  قــرار  آن  در  کــه  شــدیدی  فشــار 
کــه راحــت و همــه  کنــد  شــود و درمانــی را پیــدا 

جانبــه و ســریع باشــد. 
کــه مــا از شــما داریــم ایــن اســت  امــا خواهشــی 
گــول درمان هــای  کــه  کــه حواســتان باشــد 

سریع الســیر را نخوریــد.
کــه بــا بدبینــی هیــچ درمانــی   مــا نمی گوییــم 
را نپذیریــد. خوش بیــن باشــید و صبــر داشــته 
درمان هــای  از  باشــید  مواظــب  امــا  باشــید 
اصلــی دور نشــوید. و بــه خاطــر درمان هــای 
و  متوقــف  را  کــودک  اصلــی  درمــان  جدیــد 

کمرنــگ نکنیــد.
والدیــن بایــد ایــن را بداننــد کــه داروهــا درمــان 
اول در اتیســم نیســتند. درمان هــای مختلف 
قــرار  درمــان  خــط  ابتــدای  در  توانبخشــی 
رفتــار  درمانــی،  گفتــار  درمانــی،  کار  دارنــد. 
درمانــی، درمان هــای فرزنــد پــروری و درمــان 
درمان هــای  ماننــد  روانشناســانه ای  هــای 

ABA
بــه  بســته  دارو  اتیســتیک  کــودکان  بــرای 
گــر بچــه عائــم  مــورد داده می شــود. چــون ا
روانپزشــکی پیــدا کنــد و این مشــکات درمان 
نشــود تاثیــر تمــام درمان هــای دیگــر از بیــن 
کــه پرخاشــگر  کــه کودکــی  مــی رود. بــه طــوری 
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ــناس و  ــا روانش ــر ب ــت، دیگ ــرب اس ــا مضط و ی
کار درمانگــر همــکاری نمی کنــد و درمــان اصــا 

پیــش نخواهــد رفــت.
همیــن مســئله در مــورد کودکــی که تیــک دارد 
یــا بیش فعــال و کــم توجــه اســت و کودکــی که 

خودش را می زند هم صدق می کند. 
کــودک داده می شــود تــا  در ایــن مــوارد دارو بــه 
ایــن مشــکات رفــع شــده و مانــع درمان هــای 

دیگــر هــم نشــود.
مــورد  در  کــه  می کنــم  کیــد  تا بــاز  بنابرایــن 
اتیســم بســته بــه مــورد دارو داده می شــود و 
کــه تــا  کــودک اتیســتیکی باشــد  ممکــن اســت 
بزرگســالی هیــچ دارویــی دریافــت نکنــد. ما دو 

داروی تائیــد شــده داریــم:
آلپیپرازول و ریسپریدون. 

البتــه دارو هــای دیگــر هــم بســته بــه مــورد 
تائیــد  مرحلــه  بــه  هنــوز  کــه  می شــود  داده 
نرســیده اســت. امیدواریــم بــه ســمتی برویــم 
کــه داروهــا بتواننــد درمان هــای اصلــی را بهتــر 

کننــد.  
شــما والدین باید بدانید که از هیچ درمانگری 
درمــان تکــی نخواهیــد. هــر درمانگــری بایــد 
کنــد و نتیجــه ی ایــن همــکاری  کار  بــا بقیــه 
کمــک خواهــد  کــودک شــما  کــه بــه  هاســت 

کــرد.

قــای دکتــر جلیلــی در  خانــم دکتــر راز جویــان و آ
اینجــا پاســخ چنــد ســوال در مــورد حیطه هــای 

مختلــف را دادنــد:
  لطفا در مورد نوروفیدبک توضیح بدهید:

نوروفیدبک یک درمان جدید است. 
کــه بــه ظاهر عارضــه نــدارد. اما  درمانــی اســت 
فوایــد آن هنــوز تائیــد شــده نیســت. عوارضــی 
هــم  اثــر طولانــی مدتــی  امــا  اســت  نداشــته 
اســت.  اســت. هزینه بــر و زمان بــر  نداشــته 

گــر هزینــه و وقتــی بــرای درمــان نوروفیدبــک  ا
مراقــب  خیلــی  امــا  بکنیــد  را  اینــکار  داریــد 
خاطــر  بــه  را  دیگــر  درمان هــای  کــه  باشــید 

نگذاریــد.  کنــار  نوروفیدبــک 

کــودکان اتیســتیک  گریه هــای    لطفــا در مــورد 
توضیــح دهیــد:

کــودکان  گریــه ی  علــل بســیار زیــادی بــرای 
کنــون عنــوان شــده اســت. هــر  اتیســتیک تــا 
چــرا  کــه  بفهمیــم  دقیقــاً  نمی توانیــم  چنــد 
گریــه ی  احتمالــی  علــل  امــا  می کننــد  گریــه 

کــودکان از ایــن قبیــل اســت:
گریــه  بــه  عــادت  اتیســتیک  کــودک  گاهــی 
نمــی  ابتــدا  از  کــه  اســت. چــرا  کــرده  کــردن 
کام  کــه خواســته هایش را بــا  توانســته اســت 
کــرده اســت  کــم عــادت  کــم  کنــد و  خــود بیــان 
گریــه بــه خواســته هایش برســد و ایــن  ــا  کــه ب

بــه صــورت یــک رفتــار در او درآمــده اســت. در 
گریــه علــت رفتــاری دارد.  واقــع در ایــن مــوارد 
ح  کــودکان مطــر گریــه ی  کــه در مــورد  ســوالی 
کــه بــرای رفــع ایــن مشــکل  اســت ایــن اســت 
درمــان دارویــی نیــاز اســت و یــا درمان هــای 
کــه البتــه پاســخ ایــن ســوال  غیــر دارویــی. 
کــودک دارد. کــردن  ــه  گری بســتگی بــه علــت 
مشــکلات  علــت  بــه  اســت  ممکــن  کــودک 
کــه  افســردگی ای  و  یــا اضطــراب  و  جســمی 

کنــد.  گریــه  مــداوم  بــه طــور  دارد 

  لطفا در مورد ریسپیردون توضیح بدهید:
کــه  گفــت  می تــوان  شــکل  کوتاه تریــن  در 
اتیســم مساوی با ریســپریدون تراپی)درمانی( 
ــود،  ــودک داده ش ک ــه  ــن دارو ب ــر ای گ ــت. ا نیس
هــر ســه چهــار مــاه یــک بــار بایــد آنزیم هــای 

کبــدی چــک و آزمایــش شــود. 

کودکان توضیح دهید:    در مورد ازدواج این 
کمــپ و ســیلور دو متخصصــی  دکتــر جلیلــی: 
کــه در مــورد ازدواج در اتیســم اولیــن  بودنــد 

تحقیقــات را انجــام دادنــد. 
کــه ازدواج فقــط یــک ارتبــاط جنســی  از آنجــا 
کــه شــامل تعهــد،  نیســت و ارتباطــی اســت 
پیچیدگی هــا  ســایر  و  مســئولیت  محبــت، 
افــراد  کــه  شــرایطی  بــه  توجــه  بــا  و  اســت 
اتیســتیک دارنــد، ایــن افــراد نــه تمایلــی بــه 
کــردن دارنــد،  تشــکیل خانــواده و نــه محبــت 
ولــی تمایــلات جنســی دارنــد و تمایــلات آنــان 

مشــابه افــراد عــادی اســت.

   دکتررضایی  
کودک اتیستیک(          )روانپزشک، مادر 

I tell you from my heart
From your heart
From my difficult life
And from your difficult life
مدیریــت  را  اتیســم  از  ناشــی  بحــران  چطــور 

اســت؟ نیــاز  بحــران  مدیریــت  چــرا  کنیــم؟ 
تشــخیصی که خانــواده دریافت می کند)اینکه 
ــترس  ــک اس ــت( ی ــتیک اس ــما اتیس ــودک ش ک

ــه آنهــا وارد می کنــد.  بســیار شــدید ب
کــه تشــخیص  مدیریــت بحــران از لحظــه ای 
گفتــه می شــود شــروع می شــود.  بــه خانــواده 
کــه والدیــن پیــدا  جرقــه ی خیلــی از مشــکلاتی 
می کننــد )اضطــراب و افســردگی( در همیــن 
کــه بــه آنهــا در مــورد اختــلال  لحظــه ای اســت 

اطلاعــات داده می شــود.
کــه فرزنــد  کــم تجربــه  پــدر و مادرهــای جــوان و 
اولشــان اتیســتیک اســت، یــا بــا خانــواده و اقوام 
ــد و  ــرادی می گوین ــه اف ــا ب ــد و ی ــرح نمی کنن مط

ــد.  ــط می گیرن ــورت های غل مش
کــودک  پشــتیبان های  تنهــا  مــادر  و  پــدر 
کــردن از آنهــا در اولویــت  هســتند و مراقبــت 
مراقــب  بایــد  ابتــدا  والدیــن  بنابرایــن  اســت. 

باشــند. خودشــان 
قــدم اول پذیــرش اســت. ایــن مشــکل را بایــد 
گــر  ا کــرد.  بــا آن مقابلــه  بتــوان  تــا  پذیرفــت 
پذیــرش باشــد همــکاری والدین با تیــم درمان 
هــم تضمیــن می شــود. والدیــن بایــد بررســی 
کــه آیــا برنامــه مشــخص و واحــدی در  کننــد 

کــز وجــود دارد ؟  مرا
تیــم درمانــی مدیریــت می خواهــد و والدیــن 

ــند.  گاه باش ــن آ ــه ای ــد ب بای
ــری و  ــواده، بی مه ــی در خان ــای عاطف تنش ه
ــه  ک شــدت بزرگــی مســئولیت باعــث می شــود 
شــود.  مخــدوش  والدیــن  صمیمــی  ارتبــاط 
کننــد.  والدیــن بایــد بــرای حفــظ خــود تــلاش 
خانــواده نبایــد بــه حــال خــود رها شــود. ممکن 
اختلالاتــی  دارای  خــود  والدیــن  ایــن  اســت 

باشــند. 
ــد امــا  گاهــی هــم والدیــن هیــچ مشــکلی ندارن
صفــت اتیســم مثــل یــک ویــروس بــه خــود 
کنــد چــون دوســت  خانــواده هــم ســرایت مــی 
ببیننــد  را  آنهــا  دیگــر  خانواده هــای  ندارنــد 
قطــع  خانــواده  بــا  را  آمدهایشــان  و  رفــت  و 
می کننــد و خودشــان هــم ایــن صفــت اتیســم 

می گیرنــد.  را 
مســافرت نمی رونــد، تفریــح نمی رونــد و...این هــا 

همــه مدیریــت و کمــک می خواهــد.
والدیــن بایــد توجــه کننــد کــه کــودک اتیســتیک 
کودک اســت. محبت می خواهد بــازی می خواهد 
ــه و آزمــون و  ــاز دارد، تجرب کــردن نی شــیطنت 
کــودک را بــه درمــان  خطــا و ... همــه ی وقــت 

نگذرانیــم.
ــه عهــده  ــان بخشــی از آمــوزش را ب ــر خودت گ ا
کــودک در محیــط  بگیریــد باعــث مــی شــود 
گــر  ا و  ببینــد  آمــوزش  خانــه  امــن  و  راحــت 

خســته شــد پیــش ســایر افــراد بــرود. 
در ایــن صــورت یادگیــری بــا مقاومــت کمتــری 
انجــام می شــود. همراهــی پــدر و مــادر بــا هــم 
و همــکاری ســایر فرزنــدان شــرایط بهتــری را 

کــودک فراهــم می کنــد. بــرای شــما و 

درمانهای
مبتنیبر

خانواده

پنل دوم
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والدین 
باید توجه کنند 

که کودک اتیستیک 
کودک است. 

محبت می خواهد،
 بازی می خواهد، 

شیطنت کردن نیاز دارد، 
تجربه و آزمون 

و خطا و ... 

  خانم  اولادی
  )کارشناس ارشد آموزش بهداشت، 

کودک اتیستیک(      مادر 
چرا به خاطر داشتن کودک اتیستیک خودمان 
ــرای  را فرامــوش کنیم؟دوســتانمان؟علایق؟ ب

خودمــان وقــت بگذاریم. 
متاســفانه خیلــی از والدیــن از شــریک زندگــی 
کیفیــت  شــان غافــل می شــوند و ایــن نکتــه 
پاییــن آورده اســت. مصــرف دارو  را  زندگــی 
هــای روانــی توســط والدیــن زیــاد شــده اســت، 

طــلاق زیــاد شــده اســت.
 یادمــان باشــد کــه بــه فرزنــدان غیر اتیســم هم 
اهمیــت بدهیــم، شــخصیت قائــل بشــویم، 
فرزنــد  کارهــای  در  و  ببینیــم  را  نیازهایــش 
ــه  ــد ب اتیســم آنهــا را هــم مشــارکت بدهیم.بای
کــه از اقــوام و دوســتان و  یــاد داشــته باشــیم 
ــط  ــن رواب ــودک در ای ک ــم.  فامیــل دوری نکنی
اســت کــه شــکوفا می شــود. خودمــان را منزوی 
ــاد داشــته باشــید  ــه ی ــه را ب نکنیــم. ایــن جمل
خوبــی  کارهــای  تمــام  نمی توانــم  مــن  کــه 
ــدم  ــه تنهایــی انجــام ب ــاز دارد را ب ــا نی کــه دنی
کــه مــن  کارهــای خوبــی  امــا دنیــا بــه تمامــی 
کــودک را  می توانــم انجــام دهــم نیــاز دارد! 

دوســت داشــته باشــید.

   خانم فراهانی   
کودک اتیستیک(      )دارای مدرک PRT، مادر 

مــن می خواهــم بــه نقــش پررنــگ خانــواده 
بپــردازم. و بــه اهمیــت ارتبــاط و اتصــال قــوی 

بیــن خانــواده و درمانگــر. 
در ایران این مســئله به اشــتباه جا افتاده اســت 
ــد درمــان حــذف می کننــد.  ــه والدیــن را از رون ک
کــودک فــوق العــاده ضربــه می زنــد. کار بــه  ایــن 
نیــروی  ببینند،نبایــد  آمــوزش  بایــد  والدیــن 
ــواده  ــد. خان ــاد باش ــران متض ــن و درمانگ والدی

تعلیم ندیده درمان را خراب می کند.  
آمــوزش  طلایــی  موقعیت هــای  همچنیــن 
کــودک در منــزل اســت و در اختیــار  دادن بــه 
گاهــی  آ والدیــن  گــر  ا کــه  دارد.  قــرار  والدیــن 

مــی رود.   دســت  از  این هــا  باشــند  نداشــته 
رونــد  والدیــن در  غلــط حــذف  بایــد ســاختار 
موقعیــت  کــه  چــرا  شــود.  شکســته  درمــان 
هــای آموزشــی بــرای والدیــن بیشــتر از درمــان 
ــه والدیــن آمــوزش  ــد ب ــران فراهــم اســت. بای گ
کــه از ایــن موقعیــت هــای نــاب بــه  داده شــود 

کننــد.  بهتریــن نحــو اســتفاده 
موقعیت هــای طبیعــی و خاصــی کــه در جریان 
زندگــی روز مــره اتفــاق می افتــد را بایــد بــرای 
کلینــک  در  کــرد.  اســتفاده  کــودک  آمــوزش 
ــی را  ــی موقعیت ــور مصنوع ــه ط ــد ب ــر بای درمانگ
بــرای آموزش هــا  از آن  کنــد و ســپس  ایجــاد 

کنــد.  اســتفاده 

محیــط  در  بایــد  را  طلایــی  موقعیت هــای 
کنیــم. در ایــن صــورت زمــان  طبیعــی اســتفاده 
قــرار  کــودک  بــرای  توانیــم  مــی  را  بیشــتری 

بدهیــم. 

   دکتر توکلی   
   )روانپزشک، پدر کودک اتیستیک(   

مــا بــه عنــوان والدیــن کــودکان اتیســتیک چند 
اشــتباه می کنیــم. ابتــدا اینکــه اتیســم را بزرگتــر 
از آنچــه هســت نکنیم.نکته بعــد اینکه هزینه 
کنیــم و هــر چــه پــول داریــد را  هــا را مدیریــت 
کــه لازم  کــودک نکنیــد. بــه انــدازه ای  خــرج 
اســت تلاش کنید.باید از خودمان بپرســیم که 

خانــواده تشــکیل دادن بــرای چــی اســت؟ 
نبایــد از اهــداف تشــکیل خانــواده دادن دور 
شــویم. نبایــد همــه چیــز را تحــت تاثیــر اتیســم 
کنیــم  قــرار دهیــم. بایــد بــه خودمــان یــاد آوری 
کــه یــک بــار بیشــتر فرصــت زندگــی نداریــم. من 
از شــما می خواهــم بــه خودتــان برســید، بــه 
کودکتــان هــم برســید. با کــودک بازی کنیــد. او 
را به اســتخر ببرید. فوتبال بازی کنید، کشــتی 

بگیریــد. بــا او رفیــق باشــید. 
کــه  ــه عنــوان روانپزشــکی  مــن اینجــا از شــما ب
پــدر کودکــی اتیســتیک اســت، می خواهــم بــه 
جــای درگیــری در آمــوزش به کودکتان محبت 
کنیــد. بــه ســادگی اینکــه او را قلقلــک  و توجــه 
بدهیــد. یــا وقتــی بــا او بــه خریــد می رویــد پــول 
بدهیــد دســتش تــا او بــه فروشــنده بدهــد. شــما 
کــودک را ببنیــد. تــا بتوانیــد  بایــد نیــاز هــای 

کنیــد و خــوش باشــید.  زندگــی 
زندگی همین یک بار است! 

کننده:        تنظیم 
     نسرین بهنام نژاد    
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ســوم دی ماه ۹4 روزی شــد برای 
ــه از شــهرهای  ک ملاقــات افــرادی 
گــره ای از مشــکلات  گشــودن  مختلــف بــرای 
اتیســم در محــل انجمــن خیریــه اتیســم ایــران 
جمــع شــده بودنــد. جمــع حاضــر از شــمال و 
کشــور بــه دعــوت مدیریــت انجمــن  جنــوب 
اتیســم ایــران بــه تهــران آمدنــد تــا بــه قولــی 
کــرده و یــک فنجــان چــای  تشــریک مســاعی 
فعالیت هــای  ذکــر  شــیرینی  بــا  را  اتیســم  بــا 
شــعبه های مختلــف شهرســتان ها نــوش جان 

کننــد.  
صالــح  ســعیده  نشســت  ایــن  ابتــدای  در 
غفــاری، مدیرعامــل انجمــن اتیســم ایــران از 
اضافــه شــدن 6 شــهر دیگــر بــه جمــع انجمــن 

گفــت: غیردولتــی اتیســم ایــران خبــر داد و 
آمــوزش  انجمــن  مــلاک  حاضــر  حــال  در 
ــا  ــدان اتیســتیک آنهاســت ب خانواده هــا و فرزن
کــه نیازمنــد فــرد  وجــود ایــن هنــوز آن چیــزی 
دارای اتیســم و خانــواده اوســت از ســوی هیــچ 
کامــل بــه آن هــا داده  نهــاد و ســازمانی بــه طــور 
نشــده و انجمــن اتیســم ایــران تصمیــم دارد بــا 
کشــور بــرای پیوســتن  دعــوت از اســتان های 
بــه انجمــن بــر وســعت و صــدای ایــن نهــاد 
افــزوده و مطالبــات خانواده هــا و  غیردولتــی 
نهادهــای  از  را  اتیسم شــان  دارای  فرزنــدان 
ــران  ــی در جمهــوری اســلامی ای ــط و متول ذیرب

کنــد.  درخواســت 
کنــون انجمن هــای  وی بــا اشــاره بــه اینکــه تــا 
کشــور بــه  غیردولتــی تنهــا نقــش مجــری را در 

گفــت:  عهــده داشــتند بــه جمــع حاضــر 
هــر چــه بزرگ تــر باشــیم و هم صداتــر شــویم 
می توانیم ســطح مشــارکت را در کنار مســئولین 
دولتی بالاتر برده و نهایتاً در کنار سیاستگذاران 

بنشــینیم و سیاســت گــذاری کنیــم.
کیــد بــر اینکه بایــد از مــوازی کاری  غفــاری بــا تأ
ــا در نظــر  کــردن بپرهیزیــم و ب کار  و ســلیقه ای 
ــم  ــر راه اتیس ــه س ک ــی  ــکلات فراوان ــن مش گرفت
کنــار هــم راه  گرفتــه بتوانیــم در  کشــور قــرار  در 
کارهــای ســازنده ارائــه داده و بــا مشــارکت های 

کار انجمــن اتیســم ایــران را در  معنــادار ســطح 
کشــور بــالا ببریــم.

وی بــا اشــاره بــه اینکــه در مــدت فعالیــت در 
ــکلات  ــران مش ــم ای ــی اتیس ــر دولت ــن غی انجم

زیادی را  پشت سر گذاشته است گفت:  
بدلیــل  کــه  هســتند  بســیاری  خانواده هــای 
آنکــه دقیقــا نمی داننــد انجمــن بــا چــه هدفــی 
کار می کنــد بــه نوعــی بــه فعالیتهــای انجمــن 

نیــز ســوء ظن دارنــد. 
احتمــالًا شــعب انجمــن در اســتان ها نیــز بــا 
ایــن مشــکلات مواجــه خواهنــد شــد. بنابرایــن 
بایــد بــدون آنکــه اجــازه بدهیــم قضاوتهــای 
نادرســت مــا را  بــرای ادامــه کار سســت کنــد، بــا 
اجرایــی کــردن طرح هــای خود شــک و تردیــد را 
از دل آنــان رفــع کــرده و پــس از مدتــی مخالفــان 

را نیــز بــا خــود همــراه ســازیم. 
همچنین به دلیل آنکه افراد دارای اتیســم در 
ســنین متفــاوت هســتند ســطح خواســته های 
کامــلًا متفــاوت  خانواده هــا بــرای فرزندانشــان 
کار بیشــتر و در  اســت و ایــن مســاله نیازمنــد 

عیــن حــال ریزبین تــر در انجمــن اســت. 
در ادامــه حاضریــن جلســه یــک فنجــان چــای 
بــا اتیســم خــود را بــرای ســایر مهمانــان معرفــی 
کــرده و از فعالیت هایشــان و طرح هــای پیــش 
ــخن  ــود س ــی خ ــل زندگ ــتان های مح رو در اس

گفتند.

ذکݡر برخـــی از فعالیتهـــای شعب  

شعبه ارومیــــه
صبا صابونی از انجمن ارومیه : 

ــر  ــکی نظی ــای پزش ــی نهاده ــردن برخ ک ــر  درگی
فعالیت هــای  بــا  ارومیــه  بیمارســتان های 
انجمــن ارومیه، ایجاد برنامه های مفــرح برای 
کــه در گردهمایی هــا  کــودکان اتیســم  اولیــای 
گــو  گفــت و  ــا یکدیگــر  از مشــکلات و تجــارب ب

کننــد. 
جلســات مختلــف بــا اســتانداری و اخــذ مبالغی 
از  انجمــن  هــای  فعالیــت  بــه  کمــک  بــرای 

مدیرعامل انجمن 
یه اتیسم ایران:  خیر
رفع مشکلات اتیسم 
ایران نیازمند 
مشارکت معنادار 
خانواده هاست

برخــی نهادهــای دولتــی، برگــزاری جشــنواره 
برگــزاری  جــاری،  ســال  تابســتان  در  انگــور 
جلســات بــا شــورای شــهر ارومیــه و رایزنــی بــرای 
گرفتــن بنرهــای فصلــی، برگــزاری اتــاق فکــر در 
ــایر  ــا حضــور س ــی ب ــان غرب اســتانداری آذربایج
ارومیــه،  در  فعــال  غیردولتــی  انجمن هــای 
پیگیــری نامه هایــی بــرای درخواســت زمیــن 
کلینیک هــای  بــه  مراجعــه  انجمــن،  بــرای 
بــرای  قــرارداد  بســتن  بــرای  دندانپزشــکی 
خانواده هــای اتیســم، همــکاری با ســایت های 
تبلیغاتی، مراجعه به خیرین ســلامت، مراجعه 
ــه آمــوزش و پــرورش اســتثنایی و درخواســت  ب
برای پوســتر و اعــزام کاردرمانگر و گفتاردرمانگر 
بــرای کــودکان تحــت حمایت انجمــن، گرفتن 
اعضای جدید و تشــکیل هیات امنای انجمن 
اتیسم ارومیه از جمله فعالیتهای شعبه ارومیه 

ــت. اس
 

فعالیت های کاشــــــان
کارگاه ورزش و اتیســم، اخذ ۱۰ میلیون  اجرای 
کارگــروه  تومــان بودجــه از خیریــن، تشــکیل 
ــات  جهــت توانمندســازی خانواده هــا، انتخاب
روز  در  برنامــه ای  برگــزاری  مدیــره،  هیــات 
جهانــی معلولیــن بــا حضــور شــهردار محتــرم 
کاشــان و مدیر محترم بهزیســتی، گرفتن قول 
از شــهردار بــرای اخــذ پنج میلیون تومــان برای 
گذاشــتن  فعالیت هــای انجمــن و در اختیــار 
بچه هــای  بــرای  خصوصــی  ورزشــی  ســالن 
اتیســم، گرفتن مکانــی برای انجمــن و فروش 
نقاشــی های بچه هــای اتیســم و  نامه نــگاری 
با بســیاری از نهادها و ارگانهای دولتی کاشــان 
خیامی پــور،  کــه  بــود  برنامه هایــی  جملــه  از 
ــار  ــرای حض ــا را ب ــان آن ه کاش ــعبه  ــده ش نماین

یــک فنجــان چــای بــا اتیســم برشــمرد. 

فعالیت های شعبه همـــــدان
دکتر افشار نماینده همدان، گفت: 

 نخســتین گردهمایــی در همــدان بــا محوریت 
اتیســم، ســال گذشــته توســط شــعبه انجمــن 

یک فنجان چای با  
ݩݑیســـــــــــم ݧ ݧ اٮݧ
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همــه می دانیــم کــه بــه دلیــل برخــی معذوریــت 
هایی که خانواده های اتیسم دارند هزینه های 
زندگــی آن هــا بســیار بالاتــر از خانواده هــای عادی 

مــی شــود. 
شــرایط  خاطــر  بــه  نمی تواننــد  آنــان  مثــلًا 
کننــد و  خــاص فرزندشــان بــا اتوبــوس تــردد 
عمومــی  درمانگاه هــای  از  درمــان  بــرای  یــا 
کــرده و هزینه هــای خــود را پاییــن  اســتفاده 

بیاورنــد.
افــراد  تمامــی  بــه  اتیســم  شناســاندن  وی 
جامعــه را رســالت تــک تــک افــرادی می دانــد 
کــه بــه نوعــی اتیســم را مــی شناســند و قــدرت 

گاهــی رســانی بــه مســئولین را دارنــد.  آ

فعالیت های انجمن کرمــــــان 
از  نیــز  رمضانی نــژاد  مریــم  و  امانت فــر  النــاز 
کرمــان در جلســه حضــور یافتــه و از  انجمــن 
ســطح  در  اتیســم  خانواده هــای  شناســایی 

افــزود:  امانت فــر  گفتنــد.  اســتان 
کرمــان اتیســم بــرای مــردم شــناخته  هنــوز در 
در  نگهــداری  مرکــز  یــک  امــا  نیســت.  شــده 
کــه برخــی خدمــات مربــوط  کرمــان وجــود دارد 
کــودکان اتیســتیک را ارائــه می دهــد و مــا  بــه 
در تلاشــیم تــا از طریــق انجمــن خیریــه اتیســم 
ــه  ــوط ب ــات مرب ــی خدم ــز تمام ــن مرک ــران ای ای
افــراد اتیســتیک را بــه صــورت رایــگان بــه آنــان 

ــه دهــد. ارائ
 

فعالیت های استان مازنــــــدران
ولــی الله غزنــوی، نماینده انجمــن در مازندارن 
ــرای شناســایی خانواده هــای اتیســم  گفــت: ب
جلســات  ســاری  شــعبه  نمایندگــی  دفتــر  در 
زیــادی برگــزار شــده و از مســئولین و متولیــان 
اســتان نیــز دعــوت شــد تــا بــا ایــن نهــاد مردمــی 

کننــد . همــکاری 
غزنوی اظهار داشت: 

بــرای  تفریحــی  برنامه هــای  برگــزاری 
کــردن آنــان از  خانواده هــا بــه منظــور خــارج 
انزوا،تهیه بروشــور و توزیع آن میان مســئولین 
گاهــی  اســتان و خیریــن بــا هــدف بالابــردن آ
ــا نهادهــای قانــون  ایشــان، برقــراری ارتبــاط ب
گــذاری، ایجــاد واحدهــای تولیــدی بــرای بــالا 
همــکاری  خانواده هــا،  درآمــد  ســطح  بــردن 
بــرای اطــلاع رســانی و برگــزاری  بــا رســانه ها 
نمایشــگاه هــای مختلــف در اســتان، تهیــه 
از  خانواده هــا  ویــژه  حمایتــی  بســته های 
ادامــه  در  اســت.  شــعبه  ایــن  برنامه هــای 
تاســیس  تــازه  شــعبه  از  شهســواری  طاهــره 
گلســتان، نحــوه آشــنایی بــا انجمــن را  اســتان 
کــرده و بــرای راه انــدازی  بــرای ســایرین بازگــو 
کامــل ایــن شــعبه از نماینــدگان ســایر شــعب 

پرســید. را  ســؤالاتی 

سخن عضو هیات امنای انجمن 
با اعضای شعب

اتیســم  ملــی  ســند  تهیــه  چراغچــی:  دکتــر 
بــرای حــل مشــکلات  کلیدی تریــن فعالیــت 

اســت. ایــران  اتیســم 
کــه بازنشســته از وزارت بهداشــت اســت  وی 
زمــان حــال فعالیت هــای  گذشــته و در  ، در 
بهداشــت عمومــی را بــر عهــده داشــته و دارد  و 
در ســازمان بهداشــت جهانــی نقــش مشــاور را 

ایفــا می کــرده اســت.
 ایشــان هــم گام بــا انجمــن غیــر دولتــی اتیســم 
ایــران و خانواده هــا قــدم برداشــته و معتقــد 
اســت تمــام فعالیت هــای درســت و اصولــی 
متولــد  نهــاد  مــردم  انجمن هــای  بطــن  از 

می شــود.
ــت  ــه اینکــه در دول ــا اشــاره ب دکتــر چراغچــی ب
کــه  هاشــمی  دکتــر  آقــای  وزارت  و  جدیــد 
خــودش یکــی از فعالیــن در انجمن هــای مردم 
نهــاد اســت، انجمــن اتیســم ایــران می توانــد 
ــودن بســیاری  ــت قــدم ب کمــی تــلاش و ثاب ــا  ب
کشــور  از طرح هــای موثــر بــرای اتیســم را در 

کنــد. اجرایــی 
کارهــای  گفــت: ایرانی هــا در  دکتــر چراغچــی 
کار  زمــان  امــروز  امــا  انفــرادی بســیار خوبنــد 
کار جمعــی را  انفــرادی نیســت و بایــد ســختی 
در وجودمان شکســته و مردم دســت در دســت 
کار در نهادهــای غیــر دولتــی  یکدیگــر بتواننــد 
کــه  کــم در فعالیــت هایــی  کــم  کــرده و  را آغــاز 
اجــرای آن بــر عهــده دولــت اســت نقش هــای 

کننــد. مهمــی ایفــا 
را  اتیســم  ملــی  ســند  تهیــه  چراغچــی  دکتــر 
اتیســم  انجمــن  کلیــدی  برنامه هــای  از  کــه 
کاری بــزرگ دانســت و عنــوان  ایــران اســت 
کــرد: بــه هیــچ وجــه بــدون داشــتن یــک ســند 
کارهــای چنــد بخشــی در زمینــه اتیســم  ملــی 

نیســت.  امکان پذیــر 
کامــل طــرح ســند ملــی اتیســم ســه  بــا اجــرای 
کشــور درگیــر مســاله اتیســم  کلیــدی در  بخــش 
خواهنــد شــد، بهزیســتی، آمــوزش و پــرورش و 

وزارت بهداشــت.  
ــه زودی ایــن ســند  ــرد ب ک ــراز امیــدواری  وی اب
بــه همــت انجمــن بــه امضــای ســازمانهای 
مربوطه رسیده و از آن رونمایی شود  و تحقق 
ایــن آرزو، نیازمنــد تــلاش تمامــی خانواده هــای 
در  شــعب  نماینــدگان  اتیســم،  فرزنــد  دارای 
ــر مرکــزی انجمــن  شهرســتان ها و فعــالان دفت

خیریــه اتیســم ایــران اســت.
 

ــه دنبــال آن  ــزار شــد و ب اتیســم در همــدان برگ
و  اتیســم  مــورد  در  گفت و گو هایــی  و  بحــث 
گاهی  شناســاندن این اختلال  بیشــتر شــده و آ

مــردم بــه نســبت بالاتــر رفــت. 
در  مختلــف  گردهمایی هــای  برگــزاری  وی 
ملــت،  بانــک  و  همــدان  بهزیســتی  ســالن 
برگزاری کارگاه روز جهانی کودک و مهیا کردن 
زمینــه تفریــح و گــردش کودکان اتیســتیک را از 

دیگــر برنامه هــای همــدان خوانــد. 
اتیســم  انجمــن  در  هــدف  مهمتریــن  افشــار 
همــدان را فراهــم کــردن زمینــه ای بــرای حضور 
کــودکان اتیســتیک  مربیــان اتیســم در منــازل 

گفــت:  دانســت و 
کــودکان اتیســتیک دلیلــی  مشــکلات رفتــاری 
بــر تدویــن طــرح رفتــن مربــی بــه منــزل اســت.

فعالیت های انجمن رشـــــت
قا و خانم قیصر نژاد از شــعبه رشــت نیز در این  آ
جلســه حضــور داشــته و برخــی از فعالیتهــای  

کردنــد. ایــن شــعبه را بــرای حضــار ذکــر 
آمــوزش و  از  امتیازاتــی  گرفتــن  بــرای  تــلاش 
مســتمر  جلســات  برگــزاری  رشــت،  پــرورش 
کانــون  بــا  ارتبــاط  برقــراری  و  و هم اندیشــی 
مهرپویــان در زمینــه کلاس هــای ســفالگری و 
کــودکان اتیســتیک، برگــزاری  موســیقی بــرای 
ــرای  کــودکان اتیســتیک ب آزمــون توانســنجی 
بــرای  رایزنــی  آنــان،  آموزشــی  ســنجی  رده 
و  ورزشــی  باشــگاه  از  خانواده هــا  اســتفاده 
اســتخر بــه صــورت نیم بهــا ، برگــزاری همایش 
اســتان  مســئولین  حضــور  بــا  اتیســم  بــزرگ 
گیــلان و نماینــدگان گیــلان در مجلس شــورای 
اســلامی در 27 آذر و بازتاب خوب آن در ســطح 
اســتان و همچنیــن اطــلاع رســانی همایــش از 
طریــق ســیمای رشــت، جلــب همــکاری مدیــر 
همایــش  برگــزاری  بــرای  اســتان  بهزیســتی 
ــای  ــای ارگان ه ــت ه ــب حمای ــده و جل ــاد ش ی
مختلــف اســتان از جملــه فعالیــت هایــی بــود 

ــمرد. ــژاد برش ــر ن ــه قیص ک

 فعالیت های شیــــــراز
مدیــر  و  اتیســتیک  فرزنــدی  مــادر  یقینــی، 
کســیر از تشکیل گروهی در  مدرســه استثنایی ا
کــردن خانواده هــای دارای  ــرای پیــدا  شــیراز ب
ــرای  ــی ب ــی خوب ــرایط مال ــه ش ک ــم  ــد اتیس فرزن
نگهــداری و آمــوزش فرزنــدان اتیســتیک خــود 

ــر داد. ــد خب ندارن
وی گفت: تنها دلیل حضورم در این جمع آن 
کــه دوســت دارم صــدای بلنــدی بــرای  اســت 
کــه از جامعــه  بچه هــای اتیســم باشــم و حقــی 
دارنــد و بــه دلیــل ســکوت و مظلومیتشــان قادر 
گرفتــن حــق خــود نیســتند، بــرای آنــان  بــه 

گرفتــه  و بــه ایشــان بازگردانــم. 
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جلســه انجمــن اتیســم ایــران بــا خانــم 
دکتر نوع پرســت و ســرکارخانم پورســید از 
ســازمان بهزیســتی کشــور، در ســاختمان 
انجمــــن، بــا حضـــــــــور خانواده هــــــای 

محترم.   

حضــور پــر رنــگ  انجمــن اتیســم ایــــــــــران  
کــــــــــــودکان فرشــته اند   در   بازارچــــــــــــــــه   
بیمارســتان بهرامــی و اســتقبال خــوب 
انجمــن  غرفــه  از  هنرمنــدان  و  مــردم 

اتیســم ایــران

رونمایی از اولین سری از برنامه های شاد و کودکانه داستانهای قلقلی
کارگــردان ، مدیرعامــل انجمــن اتیســم ایــران  کننــده،  کــه بــا حضــور تهیــه   در ایــن نشســت 
ــه  ــران ارائ ــودکان اتیســم و انجمــن اتیســم ای ــی  ک ــد معرف ــزار ش ــدان برگ ــی از هنرمن و جمع
شــد.این مجموعــه بــه صــورت پخــش خانگــی و بــا آرم انجمــن اتیســم ایــران مــی باشــد. 

ش  گزار
ی تصویر
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غرفــه انجمــن اتیســم ایــران در مراســم ویژه 
ــالار همایــش  گاهــی از مغز.تهران.ت هفتــه آ

هــای رازی

حضور انجمن خیریه اتیسم ایران 
در همایش سازمانهای مردم نهاد 

با مدیریت شهری

همایــش  دومیــن  در  ایــران  اتیســم  انجمــن 
ســازمانهای مردم نهاد با مدیریت شــهری حضور 
یافته و بار دیگر نام اتیســم و شــعارهای انجمن را 
بــه ســایر اعضــای انجمن هــای مــردم نهــاد فعــال 

کــرد. در شــهر تهــران  معرفــی 
ایــن  در  اتیســم،  آوای  فصلنامــه  گــزارش  بــه 
کــه از ســوی معاونــت امــور اجتماعــی و  همایــش 
فرهنگــی شــهرداری منطقــه پنــج تهــران بــزرگ 
برگــزار شــد، الهــه راســتگو، عضو شــورای اســلامی 
شــهر تهران و رئیس ســتاد توان افزایی و حمایت 
از ســازمانهای مردم نهاد تهران، شــهردار و معاون 
امــور اجتماعــی و فرهنگــی شــهرداری منطقــه 5 و 
کارگروه هــای حامــی انجمن هــای غیــر  روســای 
دولتــی و معین هــای مناطــق تهــران و معاونــت 
نماینده هــای  جمــع  در  ســتاد،  مناطــق  امــور 
ــر  ــران حاض ــی ته ــای غیردولت ــای انجمن ه اعض

شــدند.
کــه حضــور  کــودکان اتیســتیک  جمعــی از مــادران 
فعالــی در انجمــن اتیســم ایــران دارنــد، در ایــن 
داشــتن  دســت  در  بــا  و  شــده  حاضــر  نشســت 
پلاکاردهایــی از تصاویــر کودکانشــان و شــعارهای 

گاهــی  انجمــن اتیســم ایــران، بــرای اطــلاع رســانی و آ
بیشــتر جامعــه ، ایفــای نقــش کردنــد.

مهنــدس علوی ، معاونــت امور اجتماعی و فرهنگی 
گفتــه قانــون  گفــت: بــه  شــهرداری منطقــه پنــج 
کــه  جــا  هــر  ایــران،  اســلامی  جمهــوری  اساســی 
کار مــردم را بــه مــردم ســپرد بایــد بــی  وقفــه  بشــود 
بــه  مــا  بنابرایــن  بکشــد.  کنــار  را  خــودش  دولــت 
کــه تــا  عنــوان یــک نهــاد عمومــی بــه خــود می بالیــم 
کنــون جلســات متعــددی بــرای بهــا دادن و انتقــال 
کرده ایــم و  بــه نهادهــای مردمــی برگــزار  وظایــف 
کــه  بالندگی هایــی از ســوی کارگروه هــا اتفــاق افتــاد 

افتخارآفریــن بــود.
وی انجمن هــای مــردم نهــاد را خطــاب قــرار داده و 
گفــت: هــر جــا که احســاس می کنیــد تعامــل دو طرفه  
مــا  بــا شــما بــاری را از روی دوش مــردم برخواهــد 

کــره اقــدام کنیــد. داشــت بــرای مذا
الهــه راســت گو ، عضو شــورای شــهر تهــران خطاب به 
شــهردار منطقــه پنــج کــه در همایــش حضــور داشــت 
گــر ســمن ها یــا همــان نهادهــای غیــر دولتــی  گفــت: ا
حمایتــی  کارهــای  از  هیچ کــدام  نداشــتند  حضــور 
ســتاد انجــام نمیشــد و تــدوام کار انجمن هــا بــرای مــا 

ضــروری اســت.
کــه در  کــرد:  امیــدوار اســت  راســت گو خاطرنشــان 
نهــاد،  مــردم  انجمن هــای  همــکاری   ۹5 ســال 
شــهرداری های تهــران و ســتاد حمایت هــای مردمی 

ــا بتوانیــم دســت در دســت  ادامــه داشــته باشــد ت
هــم از میــزان آســیب های اجتماعــی شــهر تهــران 

بکاهیــم.
ســید محســن اســدی، شــهردار منطقــه پنــج نیــز 
در ایــن همایــش از حضــور نماینــدگان انجمــن 
هــای مــردم نهــاد در کنــار شــهرداری ابــراز رضایــت 
ــرای ارتقــای دانــش و  ــرده و تــلاش شــهرداری ب ک
مهــارت هــای ســازمان های مــردم نهاد را از ســوی 
کارگــروه تخصصــی،  شــهرداری بــا تشــکیل ۱5 
ــه فعالیــت  ــر اهمیــت دادن شــهرداری ب گواهــی ب

کــرد. ســمن هــا عنــوان 
کارگروه هــای خانــواده، محیط زیســت، فرهنگ، 
هنــر، رســانه، علمــی، آموزشــی، ایمنــی و مدیریــت 
بحــران، ســاماندهی آســیبها و خدمــات اجتماعی 
خیریــن، میــراث، توســعه، خدمــات شــهری و 
گردشــگری، برای شناســایی فعالیتهای سمن ها 

در منطقــه پنــج تهــران راه انــدازی شــده اند.
در حاشــیه این همایش، ســعیده صالح غفاری ، 
لــوح یادبــودی را از ســوی انجمن اتیســم به الهه 
راســت گو دبیــرکل ســتاد حمایتهــای مردمی شــهر 
تهــران و عضــو شــورای اســلامی پایتخــت تقدیــم 
کــه  بــرای حــل مشــکلات  کــرده و از وی خواســت 
افــراد دارای اتیســم و خانواده هــای آنان در ســتاد 
داشــته  ویــژه ای  توجــه  مردمــی  حمایت هــای 

باشند.
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والدینی که داستان کودک اتیستیک خود را 
ساندند در دنیای مجازی به گوش هزاران نفر  ر

متخصــص  توســط  اتیســم  تشــخیص  از  بعــد   
کودک،پــدر و مادرهــای مختلــف رفتارهــای  بــرای 

متفاوتــی دارنــد. 
می گذراننــد،  انــکار  بــا  را  ســالی  چنــد  خیلی هــا 
بعضــی هــم بعــد از شــنیدن نخســتین قضــاوت 
هــای روانپزشــکان در مــورد فرزندشــان بلافاصلــه 
ــا  ــه ن ــز ب ــرده و هرگ ک ــاز  ــی را آغ ــای درمان فعالیت ه

امیدی ها نیم نگاهی هم نمی اندازند.  
برخــی والدیــن هــم همــان ابتــدا فــرار را بــر قــرار 
ترجیــح داده و فرزندشــان را همیشــه در دنیــای 

می گذارنــد.  جــا  خــود  تنهایــی 
تنهــا  نــه  کــه  والدینــی  هســتند  میــان  ایــن  در 
مشــکلات اتیســم را بــا چشــمانی بــاز می نگرنــد و 
بــرای رفــع آن بــه هــر دری می زننــد بلکــه هرگــز 
و  نکــرده  انــکار  فرزندشــان  در  را  اتیســم  وجــود 
ــا ســایر افــراد درمیــان  ــد تجاربشــان را ب ســعی دارن
کــه در ذهــن  نهــاده و غــول بــی شــاخ و دمــی را 
ســایرین از اتیســم ســاخته شــده از پــا درآورنــد و 
وجــود شــبکه های ارتباطــی و مجــازی بلندگویــی 
اســت در دســتان آنهــا. نگاشــتن خاطــرات خــود 
اختــلال  بــا  شــدن  درگیــر  روزهــای  نخســتین  از 
کجــا  فرزندشــان، چگونگــی پذیــرش اتیســم و از 
کــردن بــرای آغــاز درمان هــای توانبخشــی  شــروع 
و دارویــی و...  مجلــه آوای اتیســم در ایــن شــماره 
کــدام  کــه هــر  ــای صحبــت  دو نفــر از والدینــی  ، پ

یــک فرزنــد اتیســم دارنــد نشســت.

و  اینســتاگرام  در  پســرک  صفحــه 
صفحاتــی  از  فیس بــوک  و  تلگــرام 
شــناخته شــده برای کســانی اســت که به نوعی 
با اتیســم آشــنا هســتند. پیگیری نگاشــته های 
پــدر پســرک از علایــق بســیاری خانواده هــای 

دارای فرزنــد اتیســم اســت.
در  خــودش  رفتــم.  پــدرک  کار  محــل  بــه 
شــبکه های اینترنتــی بازگو می کند که نگاشــته 
روایــت  دلبنــدش  پســرک  مــورد  در  هایــش 
کــه بــا  ســرطان و اتیســم در اوســت. ســرطانی 
مختلــف  عمل هــای  و  شــیمیایی  داروهــای 
هنــوز  کــه  اتیســمی  و  درآمــد  پــا  از  جراحــی 
کــرده و دارویــی  سرســختانه پســرک را احاطــه 
بــرای مقابلــه بــا آن در دســتان پــدر نیســت تــا او 

کــودکان دیگــر برســاند. را بــه دنیــای 
پســرک شــش ســال و نیــم دارد ولــی هنــوز دارای 
کافــی بــرای برقــراری ارتبــاط بــا دنیــای  کلام 
بیــرون از خانــه نیســت. هنوز مشــکلات رفتاری 
کــه  بزرگــی دارد و تحمــل نکــردن چیزهایــی 
دوســت نــدارد و بــه راه انداختــن جنجال هــای 
را  پــدر  نتوانســته  هرگــز  شــبانه اش  و  روزانــه 

کنــد.  لحظــه ای خســته 
نه تنها خسته نیســت بلکه چطور کنارآمدنش 
بــا ایــن مســائل را بــا زبانــی ســاده و شــیوا بــرای 
کــه بــا او در یــک مســیر قــرار دارنــد مــی  دیگرانــی 
نــگارد. نگاشــته ها را در شــبکه های اجتماعــی 

گفتگو با 
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دوتا چشم سیاه و 
و طاق ابر

دلم را می کشاند 
باز هرسو

صدایم می زند 
با هر سکوتش

چه با من کرد 
این عشق سیه مو

بــه اشــتراک می گــذارد و بــه ســؤالات افــرادی 
کــه بــا فرزند اتیسمشــان دچار مشــکل می شــوند 

پاســخ می دهــد.
پســرک  بــرای  می نامــد.  پــدرک  را  خــودش 
کــه نشــان می دهــد اتیســم  شــعری زیبــا گفتــه 
ــد را  ــدر و فرزن ــز نتوانســته ذره ای از عشــق پ هرگ

کنــد. کمرنــگ 
در یکی از پست هایش چنین نگاشته است:

دو تا چشم سیاه و طاق ابرو
دلم را می کشاند باز هر سو

صدایم می زند با هر سکوتش
چه با من کرد این عشق سیه مو

بــا اینکــه در صفحــات اجتماعــی ، تصویــری از 
خــودش دیــده نمی شــود و تنهــا تصاویــر پســرک 
را بــه نمایــش گذاشــته امــا به خاطــر خواندن هر 
روزه نگاشــته هایش چهره آشــنایی برایم دارد. 
پســرک بســیار شــبیه پدراســت و پــدر، پســرک را 

بزرگتریــن داشــته اش می دانــد. 
کــه پیــش از آنکــه از وجــود  ــرد  ک ــم تعریــف  برای
اتیســم در نهــاد فرزنــدش آشــنا شــود بــا مشــکل 
گریبــان  ســرطان فرزنــد دلبنــدش دســت بــه 

بــوده اســت. 
می گوید:»اردیبهشــت ســال ۹۱ از وجود ســرطان 
و خرداد همان سال از وجود اتیسم در فرزندمان 
بــا خبر شــدیم و همزمانــی آن هــا دردی مضاعف 

را بــر دل مــن و مــادرش گذاشــت.
به خاطر ســرطان همیشــه به محک می رفتیم 
ــود از جامعــه  امــا چــون پســرک مــا اتیســتیک ب
محــک هــم جدا بود. متأســفانه پیــش از آن نیز 
مــن و مــادر پســرک از هــم جــدا شــده بودیــم و... 
باخبــر  فرزنــدم  ســرطان  وجــود  از  کــه  زمانــی 
از مشــکلات  شــدم در شــبکه های اجتماعــی 
ســرطان فرزنــدم و تجاربمــان در مقابلــه بــا ایــن 
بیمــاری سرســخت بــرای خانواده هــا می گفتم. 
کــودک ســرطانی مــن  صفحــه ای را بــا عنــوان 
کــرده و بــا واکنش هــای مختلفــی از  راه انــدازی 

ــدم.  ــرو ش ــردم روب ــوی م س
اجتنــاب  فرزنــدم  تصویــر  گذاشــتن  از  اوایــل 
می کــردم امــا بــه تدریــج متوجــه شــدم شــاید 
دیــدن عکــس پســرک مــن خیلــی از والدینــی را 
کــه بــا مــن در ایــن مشــکلات هــم مســیر هســتند 

کــرده و از تجــارب مــا در  بــه پســرک نزدیــک 
زمینــه رفتــار بــا فرزندشــان بهــره بگیرنــد. 

کــه بیشــتر از  پســرک نمــادی اســت از کودکانــی 
کــودکان دیگــر در زندگیشــان ســختی می کشــند 
و مــن هــم نمــاد پــدری هســتم ماننــد تمــام 
کــه بــا  کــه بایــد مســیر را بــرای فرزندانــی  پدرانــی 
ایــن اختــال دســت و پنجه نرم می کننــد هموار 

کنــم.
ــا دو ســال ســرطان از  بعــد از یــک ســال و نیــم ت
پســرک دور شــد و در نظــرات دوســتان آمــده بــود 
کــودک ســرطانی بــه نــام  کــه نــام صفحــه ام را از 
پســرک تغییر دهم. حالا نگاشــته هایم در مورد 
اتیســم بــود و کامــاً معلــوم بــود کــه حتی اتیســم 
کــه بــا جــان انســان بــازی  بیشــتر از ســرطان 

می کنــد مــن را درگیــر خــودش ســاخته اســت.
در پســت هایی کــه بــا مخاطبانــم در صفحــات 
ک می  گذاشــتم چگونگــی  اجتماعــی بــه اشــترا
رفتــار بــا پســر اتیســمی ام در خانــه و مکان هــای 
عمومــــــــــی را بازگــو می کــردم  و از مشــکات 
درمانــی اش می گفتــم و بســیاری از نگاشــته 
کــه از اتیســم  هایــم نیــز در مــورد تفکراتــی بــود 
در ذهنــم جــای گرفته بودند و دوســت داشــتم 

کــرده باشــم.  آنــان را بــا ســایرین مطــرح 
همیشــه تفکراتــم در ارتبــاط بــا ایــن اختــال بــا 
ــا  ــه دیگــران ب دیــدی مثبــت نگاشــته شــده و ب
کــه می تــوان  انتقــال داده ام  برهــان  دلیــل و 

کــرد.    ــر بــه اتیســم نــگاه  کمــی مثبــت ت
بــا اینکــه هنــوز اوایــل راه قضیــه اتیســم فرزنــدم 
کــه چــون مــا  کامــاً معتقــدم  ایســتاده ام امــا 
ــی  ــد از زندگ ــم بای ــی می کنی ــار زندگ ــک ب ــا ی تنه
کــه داریــم بیشــترین بهــره را ببریــم. ایــن حــق 
زندگــی تنهــا یــک بــار به مــا داده می شــود و نباید 
بــا افــکار منفــی و درجــا زدن و افســرده و نــا امیــد 
بــودن زندگــی خــود و فرزندمــان را تبــاه کنیــم. 
کــه بــا روحیــه ای بهتــر بــا اتیســم  بهتــر اســت 
از  بســیاری  ماننــد  و  شــویم  روبــرو  فرزندمــان 
والدینــی کــه رهــا کــردن فرزندشــان را بــه در کنــار 
ــودن و رفــع مشکاتشــان ترجیــح  فرزندشــان ب

ــیم.  ــد نباش داده ان
ســعی ام ایــن بــوده کــه در تمامی نگاشــته هایم 
ــر آن  کــه ب در صفحــات مجــازی ایــن مســاله را 
اعتقــاد بســیاری دارم بــه ذهن مــادران و پدرانی 
کــه اتیســم بغــض بزرگــی را در گلویشــان باقــی 

گذاشــته القــاء کنــم.
پــدر پســرک از جــدی گرفتــن اتیســم در جهــان 
کــه شــاید چندیــن  گفــت و از خوشــحالی اش 
ســال دیگر والدینی که متوجه وجود اتیســم در 
فرزندشــان خواهند شــد مانند ما تن و بدنشــان 
بــه لــرزه نیفتــاده و اطمینــان دارندکــه مشــکلی 

دردانه شــان را تهدیــد نمــی کنــد.
می گویــد: »فراوانــی اتیســم باید مــا خانواده هــا را 
بــه ایــن اندیشــه برســاند کــه نبایــد بــرای کمــک 
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بــه فرزندمــان تنهــا منتظــر کمک هــای دولتــی باشــیم. بایــد والدیــن در نهادهــای غیــر دولتــی حضور 
پررنگــی داشــته و در رفــع مشــکلات افــراد دارای اتیســم در جامعــه بکوشــند.« 

اشــاره اش بــه انجمــن خیریه اتیســم ایــران هم بود. می گفت از همــان روزهایی که مدیریت انجمن 
در این راه ســخت قدم برداشــت از نزدیک با مشــکلات انجمن آشــنا شــده اســت. متأســف اســت که 
چــون فعالیــت نهادهــای غیردولتــی بــه طــور کامــل در کشــور ما شــناخته نشــده اســت کار انجمن نیز 

در این فضا بســیار ســخت بوده و هســت.
در ادامــه از ســهم اش در شناســاندن اتیســم بــه دیگــران پرســیدم. بــا اینکــه صدها نفر در شــبکه های 
اجتماعــی هــر روز مطالــب او را دنبــال کــرده و از تجاربــش بهره منــد می شــوند امــا ســهم خــودش را در 
اطــلاع رســانی اتیســم در ایــران ســهم بزرگــی نمی دانــد. تنهــا می خواســتم تــرس از ســرطان را در دل 
مــادران و پــدران کــودکان ســرطانی بشــکنم و در ادامــه مســیر هــم احســاس کــردم کــه حالا بایــد دیوار 

اتیســم را بــرای والدیــن شیشــه ای جلــوه دهــم کــه شــکاندنش نیــروی مافــوق بشــری نمی خواهــد. 
کــدام مشــکل اتیســم در پســرک را نمی توانــد  کــه  از پــدرک خواســتم بــرای مخاطبــان مجلــه بگویــد 
تحمــل کنــد. پــدر می گفــت: »پســرکش حــالا از زندگــی لــذت می بــرد و از تــه دل شــاد اســت. امــا مــن از 

کــودک بــا اجتمــاع در آینــده ای نــه چنــدان دور  واهمــه دارم.  مشــکل 
کــه  ــده ام  ــاً  ســردرگم مان ــزرگ و بی رحــم اســت. واقع ــدم در اجتمــاع ب مشــکلم مشــکل فــردای فرزن
بایــد فرزنــدم را بــه جامعــه فــردا برســانم یــا جامعــه فــردا را بــا فرزنــدم آشــنا کنــم. شــاید یکــی از دلایلــم 
هــم از نگاشــتن بیــش از دو هــزار پســت در شــبکه های اجتماعــی همیــن مهــم باشــد. نزدیــک کــردن 
اجتمــاع بــه فرزنــدان اتیســتیک مان ســخت اما شــدنی اســت. برای همین اســت که حتــی زمانی که 
خــودم در زندگــی کــم آورده و فشــار زندگــی خســته ام کــرده هرگــز در نگاشــته هایم پــدرک یــک پســرک 
اتیســتیک را نــا امیــد و خســته جلــوه نــداده و از امیــد و بــاز هــم از امیــد بــرای مخاطبــان نگاشــته هایم 
گــر شــما تــا کنــون صفحه پســرک را ندیده ایــد می توانید این صفحــه را بــه آدرس های  مــی نویســم.« ا

زیــر جســتجو کنید:

گفتنی های مادر یلدا،
 از اتیسم شدید دخترش

ین لحظه های  زیباتر
زندگی من 
لحظه هایی است که 
یلدا و خواهرش  
به دنیا آمدند. 
بعد از آن همه درد 
یک جوانه در مقابل 
دیدگانت ظاهر می شود 
ین است  و چه شیر
لحظه ای که 
پاداش دردها را می گیری، 
موجودی به این زیبایی 
و یکسره تمام 
وجودت را 
ور  نشاط و سر
می گیرد.

  facebook.com/kodaksm    |     www.instagram.com/pesarakkk    |     @pesarakkk                    

کــه  را  اتیســتیک  یلــدای  تــا  می کنــد  جــذب 
کــردن  ــا دنبــال  ــی اتیســم شــدید دارد ب بــه قول
مطالــب مــادرش در دنیــای مجــازی بیشــتر 
بشناســید.تصاویرش را بــا دقــت تــر نــگاه کنید 
کــه  و بــه عمــق رنــج مــادر پــی ببریــد. مــادری 
ــته  و  ــش ، خس ــق در قلب ــود دردی عمی ــا وج ب
نــا امیــد نشــده و بــرای شناســاندن اتیســم بــه 
بــه ســؤالات  و ســعی دارد  جامعــه می کوشــد 
خانواده هایــی که دارای فرزند اتیســم هســتند 

کار منــزل  کــه از  مــادر یلــدا هــر شــب 
غ می شــود  و نگهــداری از یلــدا فــار
ــه در دنیــای مجــازی منتظــر  ک کســانی  ــرای  ب
نقــل داســتانش در مــورد چگونگــی کنــار آمــدن 

ــد.  ــتند، می نویس ــش هس ــکلات یلدای ــا مش ب
بــرای  گــر  ا امــروز ۳۵ ســاله اســت.  یلــدای او 
ــرام  ــن در تلگ ــدای م ــه یل ــار صفح ــتین ب نخس
یلــدا   مــادر  کــه  نظــر بگذرانیــد، مطلبــی  از  را 
کــرده شــما را  او را عاشــق موســیقی خطــاب 
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پاســخ هــای درســت بدهــد.
»یلــدا  پســت هایــش می نویســد:  از  یکــی  در 
موســیقی را بیشــتر از هــر چیــز دیگــر دوســت 
دارد. اتیســم را بــه معنــی نــت موزیــک و جزئــی 

از زندگی و روح اتیسمی ها خطاب می کند. 
 بــدون موســیقی روز یلــدای مــن هرگــز شــب 
نمی شــود. بــرای همیــن درخانــه مــا همیشــه 
موســیقی دائــر اســت زیــرا یــک لحظــه نبــودش 
موجــب ناراحتــی وحتــی اشــک ریختــن اســت. 
ــی بــه  ــچ موســیقی دانـــ ــان نمی کنــم هیـــــ گمـــــ
انــدازه اتیســتیک ها از موزیــک اینگونــه باتمــام 
وجــودش لــذت ببــرد و یلــدا باتمــام گوشــت و 
پوســت و اســتخوان و روحــش موزیــک را گــوش 
می کند و سرشــار ازشــادی و هیجان می شــود.«
ایــن نوشــته ها در صفحــه یلــدای مــن اســت 
کــه تصــور خواننــده را از دنیایــی بــا غــم و انــدوه 
کــه عاشــق  ــرد  ــه مــکان زندگــی یلدایــی می ب ب
موســیقی اســت و همیشــه نــوای دل انگیــز 
موســیقی در محیــط زندگیــش جــاری شــده 

اســت.
فریــده حجتــی مادر یلداســت و ســاکن اصفهان 
اســت. تلفنــی بــا هــم صحبــت کردیــم. خــوش 

مشــرب اســت و صمیمانــه صحبــت می کنــد. 
از او خواســتم کمــی از گذشــته برایمــان بگویــد. 
قبــل از تعریــف خاطــرات، خوشــحالی اش را از 
داشــتن دختــری کــه تقریبــاً تمامــی زندگــی اش 
گفــت و اینکــه  را درگیــر خــود ســاخته برایــم 
کــه فرزنــدی  دلــش می خواهــد همــه والدینــی 

دارنــد ماننــد او باشــند.
پزشــکان ســی و چنــد ســال پیــش تشــخیص 
هــای متعــددی در ارتبــاط بــا مشــکلات یلــدا 
دادنــد ، مثــلا تشــخیص نارســایی شــنوایی، 
عقــب ماندگــی ذهنــی و اختلال مغــزی و نهایتاً 
ــه فرزندمــان  ک گفــت  ــا  ــه م یکــی از پزشــکان ب

دارای اتیســم اســت. 
کــه اتیســم چیســت و وقتــی   از دکتــر پرســیدم 
برابــر  در  دنیــا  شــنیدم  را  دکتــر  توضیحــات 

چشــمانم تیــره شــد. 
متأســفانه دخترم به اتیســم شــدید مبتلا اســت 
و قــدرت تعامــل و تکلــم را نــدارد و نیازمنــد 

مراقبــت همیشــگی اســت.
ــم آســان  ــدم برای ــا اتیســم در فرزن ــار آمــدن ب کن
نبــود. ســال ها طــول کشــید به خــودم بقبولانم 
بــا  بایــد  و  دارم  اتیســم  دارای  فرزنــدی  مــن 
کنــار بیایــم.  سرنوشــت خــودم و فرزنــد دلبنــدم 
کنــون فرزنــدم ۳۵ ســاله اســت  و تــازه ۲۰ ســال  ا
قبــول  را  یلــدا  توانســته ام شــرایط  کــه  اســت 

کنــم. 
امــروز وقتــی بــه گذشــته می نگــرم بــا وجــودی 
کــه مشــکلات بســیاری را بــه خاطــر یلــدا پشــت 
کســی زیباتریــن  گــر  گذاشــته ام بــاز هــم ا ســر 
لحظــه زندگیــم را از مــن بپرســد لحظــه متولــد 

شــدندخترانــممیدانــم.
دریکــیازپســتهایخانــمحجتــیاینگونــه

نگاشــتهشــدهاســت:
»زیباترینلحظههایزندگیمنلحظههایی
اســتکــهیلــداوخواهــرشبــهدنیــاآمدنــد.بعــد
ازآنهمــهدرد،یــکجوانــهدرمقابــلدیدگانت
ظاهــرمیشــودوچــهشــیریناســتلحظــهای
کــهپــاداشدردهــارامــیگیــری،موجــودیبــه
ایــنزیبایــی،ویکســرهتمــاموجــودترانشــاط

وســرورمیگیــرد.
کــهبــرایبــهدنیــاآوردنــش انــگارنــهانــگار
تحمــل را درد و وســختی رنــج همــه ایــن
کــردهای.محــوایــنفرشــتهکوچــکدوســت
لحظــهای زیباتــر ازآن و میشــوی داشــتنی
کــهدرآغوشــشمیگیــریودســتها اســت
کوچکــشتــوراطلــبمیکنــدوتــو ودهــان
کودکــت غــرقدرایــنمســتیســرخوشوآرام
گویــا بــهاومینگــری. نــوازشمیکنــیو را
جهــانتهــیاســتازاغیار.توهســتیوفرشــته

کوچکــت....«
ایــننگاشــتههادرمــوردیلــداخیلیهایــیرا
کــرده کــهفرزندشــاناتیســمشــدیدداردآرام
کــهازنوشــتههایخانــم اســت.خوشــحالاند
کــهواقعــاًهنــوزهــم حجتــیمتوجــهشــدهاند
عاشــقفرزندشــانهســتندمثــلهمــانروز

کــهبــهایــندنیــاقــدمنهــادهاســت. اولــی
ازمــادریلــداپرســیدمکــهچطورتصمیمگرفتید
کــهنمیشناســید ــرایکســانی احساســتانراب

بنویسید؟
گفــت:»حــدودچهــارســالپیــشبــهاصــرار
دختــرکوچکتــرمکاربــاکامپیوترراشــروعکردم
ودرشــبکههایاجتماعــیفعــالشــدم.پــس
ازچنــدماهــیصفحــهپســرکمــنرامجــذوب
بــود ســالها راخوانــدم. کــردوداســتانش
تصمیــمداشــتمکتابــیبنویســمزیرادوســتان

زیــادیاصــراربــرنوشــتنمداشــتند.
گــروهاتیســم گرفتــم همــانموقــعتصمیــم
کنــمو ــدازی ــدایمــنرادرفیســبوکراهان یل

کــردم. شــروعبــهنوشــتنزندگــییلــدا
کوتاهــیتعــدادزیــادی ازابتــدادرظــرفمــدت
ازفامیــلودوســتوآشــنانوشــتههایمرابــا
شــیرینی پیامهــای و کــرده دنبــال رغبــت
را آنــان پیامهــای میکردنــد. ارســال برایــم
بــه  و میفرســتادم مختلــف گروههــای در
گــروهبهبــودی گــروهنیلــیو ایــنترتیــببــا
ومــادراناتیســموانجمــناتیســمایــرانو

بســیاریدیگــرآشــناشــدم.
بــاپــدران،مــادران،پزشــکانودرمانگرانــی
مــن از اتیســم بــا رابطــه کــهدر آشــناشــدم

سؤالاتیمیپرســیدند.
گــروهیلــدابــرایخیلیهــاجــذاببــودوبــه
گفتــهخودشــانآموزنــدهوچراغراهآیندهشــان

کــه بــدون هیــچ  شــد. افــراد بســیاری بودنــد 
گــروه مجــازی  رابطــه ای بــا اتیســم از طریــق 
مــا و بــه دنبــال آن پیــج و کانــال تلگــرام اتیســم 

یلــدای مــن بــا ایــن اختــال آشــنا شــدند. 
حتــی  اجتماعــی  شــبکه های  در  نوشــتن  بــا 
کــه  فامیــل و دوســتان نزدیــک خودمــان نیــز 
پــرده ی  پشــت  همیشــه  برایشــان  اتیســم 
ابهــام بــود، قابــل لمــس شــد و البتــه خــود یلــدا. 
کــه بــا نوشــتن در ایــن  درضمــن خوشــحالم 
گفتــه بســیاری از عزیــزان مــن از  صفحــات بــه 
کــه  قــدم در راه تابوشــکنی  نخســتین ها بــودم 
در زمینــه مجهــول نگــه داشــتن اتیســم و پــرده 
از مشــکات آن در دنیــای حاضــر  برداشــتن 

بــودم. 
خانــم حجتــی در ادامــه ســخنانش بــه ذکــر 
کــه بــا نگاشــتن در دنیــای  ایــن مهــم پرداخــت 
بیــرون  تــه چــاه عمیــق تنهایــی  از  مجــازی 
ــراردادم  ــم ق ــم را دراختیارعزیزان ــدم و تجارب آم
کــه هــر واژه زیبــا و آرام بخــش و شــیرین و  چــرا 
پربارشــان بــرای مــن دنیایــی شــادی و شــور و 

انــرژی و توانایــی بــه همــراه دارد.
در آخــر از او دربــاره انجمن هــای غیردولتــی کــه 
ســعی در کمــک کــردن بــه فرزنــدان اتیســتیک 

ایــران دارنــد پرســیدم. 
گفــت: »قطعــا معتقــدم وجــود ایــن نهادهــای 
غیردولتی می توانند در برطرف کردن مشکات 
فرزنــدان دارای اتیســم و خانواده هــای آنــان مؤثر 

باشد. 
گــر تمامــی انجمن هــای مــردم نهــاد فعــال در  ا
اتیســم که در سراســر کشــور متولد شــده اند هم 
راســتا عمــل کننــد و تنهــا دغدغــه  شــان اتیســم 
و یــاری رســانی بــه ایــن فرشــته هــای بی بــال و 
خانواده هــای رنــج دیــده باشــد، رسالت شــان را 

بــه طــور کامــل بــه انجــام رســانده انــد .  
خانــم حجتــی تنهــا آرزویــش را  هــم داســتانی و 
هــم دلــی همــه انجمن هــا و نهادهــای مردمــی 

کــرده و می گویــد: عنــوان 
»همــه بایــد دســت در دســت هــم بگذاریــم 
مــا  از  کــدام  هــر  شــود.  رســاتر  صدایمــان  تــا 
بــزرگ  منبــع  یــک  تنهایــی  بــه  می توانیــم 
اطــاع رســانی در زمنیــه ناگفته هــای اتیســم 
در کشــورمان باشــیم و مشــکات را بــرای افــراد 

برســانیم.«  حداقــل  بــه  اتیســم  دارای 
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ومیه ار

ش  گزار
ی تصویر

حضور فعال انجمن اتیسم ایران.دفتر ارومیه 
جهت اطلاع رسانی و فروش 
در گلریزان انجمن خیریه امید

    جلسه داوطلبین انجمن اتیسم ایران. دفتر ارومیه 

      بنرهای نصب شده در سطح شهر ارومیه با کمک    
سازمان فرهنگی ورزشی شهرداری

 حضور انجمن اتیسم ایران.  دفتر ارومیه 
در ایام دهه فجر در شرکت 
توزیع نیروی برق استان اذربایجان  غربی

                           جشن سال نو و مسابقه نقاشی کودکان    
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خراسان شمالی

مان کر

گرگان

گیلان

ش  گزار
ی تصویر

  برگزاری جلسات آموزشی برای والدین   
  برگزاری جشن شب یلدا   

  برگزاری جشن تولد کودکان اتیسم به صورت        
ماهیانه   

  برگزاری جلسات ماهانه مینی پارک برای کوکان اتیسم
  طراحی و تهیه پیک نوروزی برای کودکان اتیسم 

جهت استفاده در تعطیلات نوروز    
  طراحی و چاپ بروشورهای اطلاع رسانی    

  طراحی کیسه های محیط زیست برای همکاری 
با انجمن ام اس       کارگاه نقاشی برای کودکان اتیسم    

برگزاری دو کارگاه گفتاردرمانی      

حضور انجمن اتیسم ایران. گرگان 
در جشن نوروز مرکز توانبخشی بهکوش 

و  اجرای سرود توسط کودکان طیف اتیسم    

به همت انجمن اتیسم ایران. گیلان
 و با حمایت   سازمان بهزیستی استان 

برگزاری کارگاه PRT توسط آقای انصاری    

بازدید اعضای انجمن اتیسم ایران، گیلان                 
از مدارس مخصوص اتیسم در استان گیلان              



ستان1394 
شماره7  زم

26

مازندران

همدان

ش  گزار
ی تصویر

  برگزاری همایش اتیسم در دی ماه جهت 
گاه سازی عمومی و نصب بنر در سطح شهر آ
  برگزاری جشنواره غذا در بهمن ماه ۹4 
با همکاری مدرسه استثنایی میهن دوست ساری
  برگزاری جشن در روز معلولین 
گاه سازی عمومی در مورد اتیسم  جهت آ
  ساخت کلیپ از کودکان و حامیان اتیسم 
به مناسبت روز جهانی اتیسم 
کز عمومی و فروشگاه ها    توزیع بروشور در مرا
گاهی جامعه  در جهت افزایش دانش و آ
  تهیه بسته عیدانه برای خانواده ای خاص 
با کمک جمعی از حامیان و درمانگران
  برگزاری کارگاه بازی درمانی ویژه خانواده ها 
و مربیان کودکان اتیسم 

برنامه هفتگی شهر بازی ویژه والدین و کودکان 
اتیسم و یک ساله شدن این برنامه

جلسات ماهیانه با والدین و برگزاری کلاس های
 رفتار درمانی و بازی درمانی برای والدین
 توسط خانم قرباغی و همکاران ایشان 
در دانشگاه بوعلی سینا 

به همت انجمن اتیسم ایران. همدان »همایش 
اتیسم و مشکلات پیش رو« در سالن کنفرانس 
بیمارستان شهید بهشتی شهرستان همدان با حضور 
مسئولین شهرهمدان ، مدیرعامل و اعضای ستاد 
انجمن اتیسم ایران و دکتر صمدی برگزار شد 

 PRT برگزاری کلاس
مدرس: آقای دکتر رضایی
 و سرکار خانم ظاهری 
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ابتــدا از شــما بــه خاطر اینکه  بــه ایران 
آمدیــد و دعــوت مــا را بــرای حضــور در 
نشســت تخصصــی اتیســم پذیرفتیــد تشــکر 
می کنــم.  آیــا از ســفرتان بــه ایــران و  شــیراز راضی 

هستید؟ 
 بله، بسیار زیاد.

        نظرتان در مورد ایرانی ها چیست؟
)همســر خانــم  بنــاری پاســخ می دهــد(: ایرانــی 
هــا بســیار مهمان نــواز  و  مهربــان هســتند و 
مــن  تحــت تاثیــر همبســتگی زنــان ایرانــی قــرار 
گرفتــم. )آقــای بنــاری ادامــه مــی دهــد( مــن 

هــم  بــا نظــر همســرم موافقــم.
    در تهران وقتی برای والدین  صحبت می کردید  

چه احساسی داشتید؟
مــن احســاس کــردم که والدین بســیار مشــتاق 
دانســتن بودنــد. می بایســت برایشــان توضیــح  
کــه بایــد محتــاط بــود. نبایــد دســت بــه  داد 
کاری زد و هــر دارویــی را در هــر شــرایطی  هــر 
اســتفاده کــرد. من ســعی کردم بــه آنها توضیح  
کــه بایــد صبــور باشــند. چــون درمــان  دهــم 

کــرد.    ــه  ــرد و نمی تــوان عجل زمــان مــی ب
    پس از گذشــت چند ســال مشــخص می شــود 

کــه یــک دارو جــواب مــی دهــد یــا نــه؟
ســه ســال. والدیــن بــه شــدت مشــتاق بودنــد 
و از مــن  ســئوال های زیــادی می پرســیدند. 
جــواب  ســریع  درمــان  کــه  می خواهنــد  آنهــا 
دهــد. مــن آنهــا را درک می کنــم امــا مشــکل 
کــه مــا نمی توانیــم درمــان را از ایــن  ایــن اســت 

کنیــم.  ســریعتر 
گفتیــد       در آن جلســه در ابتــدای ســخنرانی 
»صحبــت بــرای والدیــن ســخت اســت«، چــرا 

صحبــت بــا والدیــن  برایتــان مشــکل بــود؟

کــه  گفتگــو بــا متخصصیــن،  بــه دلیــل اینکــه 
اســت.  آســان تر  کرده ایــم  عــادت  آن  بــه  مــا 
ــی  ــح م ــا توضی ــن م ــا متخصصی ــت ب در صحب
دهیــم  و تمــام.  امــا وقتــی بــا  والدیــن بچه هــا  
صحبــت می کنیــم آنهــا  بســیار امیــد دارنــد و 
کــه بیــان  مــا بایــد مراقــب تــک تــک مطالبــی 
هــر  بــرای  بایــد  بنابرایــن  باشــیم.  می کنیــم 
کلمــه بســیار تامــل کــرد و ایــن مســئله صحبــت 

بــرای والدیــن را دشــوار می کنــد.
کار  تیســتیک 

ُ
کــودکان ا      آیــا  شــما مســتقیماً بــا 

می کنیــد؟
خیــر، حــوزه کاری مــن درک بیمــاری و توســعه 
کــز درمانــی دســتوراتی  داروهاســت. مــن بــه مرا
آن  از  و  می دهنــد  انجــام  آنهــا  کــه  می دهــم 
کــز بازدیــد می کنــم تــا ببینــم  چــه می کننــد  مرا
ــه  ــون ب ــم چ کار نمی کن ــودکان  ک ــا  ــن  ب ــی م ول

ــدارم.   ــز حضــور ن ک ــم در ایــن مرا طــور دائ
 

تیســتیک داشــتید 
ُ
کــودک ا گــر خــود شــما یــک       ا

چــه می کردیــد؟
کــودکان  کــه درمــان ایــن  مــن فکــر می کنــم 
بســیار موثرتــر  کــه خردســال هســتند  وقتــی 
اســت. والدیــن بایــد بــه فرزندانشــان بپردازند و 
تمــام  وقــت بــا آنهــا  ارتبــاط برقــرار کننــد تــا آنهــا 
را  بــه  ســمت برقــراری ارتبــاط ســوق دهنــد. 
گــر  ایــن همــان متــد آموزشــی درســت اســت. ا
کار  کــودک  اُتیســتیک داشــتم همیــن  مــن 
زمینــه  ایــن   در  آمریکایی هــا  می کــردم.  را 

داشــتند.  چشــمگیری  موفقیت هــای 
کاری شــما  بعضــی افــراد      مطمئنــاً  در حــوزه 
هســتند که مخالف نظریه ها و تحقیقات  شــما  
می باشــند، عکــس العمــل شــما  نســبت بــه آنها  

چیســت؟
بلــه درســت اســت، بعضــی اوقــات  بیمارهــا 
کــودکان بــا  مــا  ســخت برخــورد  و یــا والدیــن 
و  نیســتم  بیمــار  مــن  می گوینــد  و  می کننــد 
اُتیســم یک حالت نرمال اســت و بنابراین من  
نیــازی بــه دارو  نــدارم. در ایــن گونــه مــوارد مــن 
کــه  گــر کســی فکــر می کنــد  چیــزی نمی گویــم. ا
اتیســتیک اســت و بــه چیــزی احتیــاج نــدارد 
کــه  مــن چیــزی نمی گویــم. مــن درمــان کســی 
خــودش و یــا خانــواده اش درمــان نمی خواهنــد 

را ادامــه نمی دهــم. 
     شــما محقــق بســیار موفقــی هســتید، چــه 
پیشــنهادی بــه پژوهشــگران جــوان داریــد تــا 
بتواننــد همچــون  شــما  در پژوهــش موفــق 

باشــند؟
ــر  ــه نظ ــه ب ک ــم   ــجویانم  می گوی ــه دانش ــن ب م
کنجــکاوی  مــن  ویژگــی اصلــی در پژوهــش 
کــردن،  درک  و  کــردن  نــگاه  خــوب  اســت، 
کــه یــک محقــق بــه آن  خصوصیاتــی اســت 

نیــاز دارد. فقــط همیــن.
گــر داروی شــما در فــاز آخــر تحقیقــات  بــا      ا

می کنیــد؟ چــه  شــود  مواجــه   شکســت 
گــر داروی مــن موثــر نباشــد، مــن بــاز هــم برای  ا
مطالعــه و آزمایــش زمــان دارم، اینکــه دچــار 

اشــتباه شــده  باشــم  غیــر ممکــن نیســت. 
      آیا نا امید نمی شوید؟ 

بــه هیــچ وجــه، مــن  بســیار خوشــبین  نــه  
. هســتم

کــه وقــت بــا ارزشــتان  را بــه مــا  تشــکر می کنــم 
ــا آرزوی موفقیــت  شــما در پژوهــش و  دادیــد، ب

تیســتیک. 
ُ
کــودکان  ا درمــان 

وفسور بناری پر
مصاحبه  با 

  فارغ التحصیل از دانشگاه های کمبریج انگلیس، مک گیل کانادا  و  اسلو نروژ   
Neurochlore مدیر موسسه  
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گاهــی از مغــز نشســت  بــه مناســبت هفتــه آ
کــودکان  آموزشــی ویــژه والدیــن و دوســتداران 
اتیســتیک در مرکــز فــن آوری اطلاعــات نویــن 

پزشــکی در شــیراز برگزارگردیــد. 
در ایــن جلســه 45 نفــر از خانــواده هــای دارای 
و  درمانگــران  متخصصیــن،  اتیســم،  فرزنــد 

دانشــجویان حضــور داشــتند.
 اعضــای پنــل آموزشــی، جنــاب آقــای دکتــر 
و  اعصــاب  علــوم  متخصــص  نامــی،  محمــد 
فلوشــیپ اختــلالات خــواب؛ جنــاب آقــای دکتــر 
ایمــان قدرتــی، دکتــرای علوم اعصاب شــناختی 
و پژوهشــگر ارشــد دانشگاه ســائوپائولو)برزیل(؛ 
جنــاب آقــای دکتــر حســین رســول اف، دکتــرای 
دانشــگاه؛  اســتاد  و  مولکولــی  روانشناســی 
جنــاب آقــای ســالم جعفــری، فــوق لیســانس 
روانشناســی بالینــی واســتاد دانشــگاه؛ ســرکار 
خانــم راحلــه شــعاری، مدیــر انجمــن خیریــه  

اتیســم ایــران  فــارس بودنــد. 
نشســت بــا  صحبتهــای خانــم شــعاری مدیــر 
ــارس در مــورد  ــران شــعبه ف انجمــن اتیســم ای

ــراد اتیســتیک شــروع شــد.  مشــکلات اف
ابتــدا  آقــای دکتر محمد نامی معــاون پژوهش 
دانشــگاه  علــوم نویــن پزشــکی شــیراز در مــورد 

گاهــی از مغــز مطالبــی را  ارائــه کردنــد. هفتــه آ
ســپس  پرسشــنامه  ســلامت فــردی بــه والدین 
گــروه  گــروه تشــکیل  شــد. اعضــای  داده و 5 
ضمــن آشــنایی در مــورد مشــکلات فرزنــدان 

خــود صحبــت نمودنــد. 
هر گروه  از دانشــجویان  روانشناســی و  درمانگران 
و والدین کودکان تشــکیل  می شــد و  با راهنمایی 
مشــاوران  در جلســه  آقایــان  دکتــر نامــی، دکتــر 
قدرتــی، دکتــر رســول اف، آقــای جعفــری و خانــم  
شــعاری،  مشــکلات  بچه هــا دســته بندی گردید: 

   استعداد یابی افراد طیف اتیسم
کــودک توســط     معاینــه بالینــی کوتــاه مــدت 
روانپزشــک و متخصــص مغــز و اعصاب هنگام 

مراجعــه خانــواده
   نبــود کلینیــک  مخصــوص کــودکان  اتیســم 

متشــکل از تمامــی متخصصــان ایــن حوزه
    نبــود مــکان بــا امکانات اســتاندارد و نیرو های 
طیــف  افــراد  نگهــداری  جهــت  آموزش دیــده 

اتیســم  جهــت اســتراحت و تفریــح خانــواده
   درگیری و  بهداشت  روانی والدین

کــودکان اتیســم و    عــدم امــکان اســتفاده 
خانواده هــای آنهــا از مجتمع هــای تفریحــی و 

ــارک پ
 درخواســت ســاخت مکان تفریحی  مختص 
کــودکان اتیســم و ســازگار بــا نیازهــا و روحیــات 

آنها
   مشــکلات مربــوط بــه بلوغ کودکان اتیســم و 

آمــوزش والدیــن آنهــا در ایــن رابطه
گروه بیماری خاص    قرار نگرفتن اتیســم  در 

جهت اســتفاده از امکانات آنها
  عــدم تامیــن هزینه های توانبخشــی  توســط  

SMARTنشست
Shiraz Multidisciplinary Autism Research Team
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بیمه  تکمیلی
کارت ویــژه افــراد اتیســم  بــا     صــادر شــدن 
هماهنگــی دانشــگاه علــوم پزشــکی و انجمــن 
اتیســم ایران  جهت امکان اســتفاده از خدمات 
پزشــکی و روانپزشــکی در مواقع اورژانس  بدون 

نامــه  پزشــک خانــواده
  نظر ســنجی رســمی  از والدین  جهت بررســی 
دارای  افــراد  درمانــی   و  اجتماعــی  مشــکلات 
اختــلال اتیســم و انعــکاس آن  بــه مســئولین 

ــط ذیرب
گاه ســازی جامعــه  از طریــق رســانه های     آ

اجتماعــی و تریبون هــای رســمی  
  ارائه  مشاوره به خانواده ها توسط کارشناسان

   برچسب زدایی از کودکان طیف اتیسم
گــروه تحقیقاتــی در دانشــکده      تشــکیل زیــر 
مغــز و اعصــاب بــرای افــراد  اتیســم و همچنیــن  
غربالگــری کــودکان جهت شناســایی کــودکان 

اتیسم

   برنامه نویســی در حوزه نرم افزار کامپیوتری 
جهت درمان و آموزش افراد اتیســتیک

همچنیــن آقایــان دکتــر ایمــان  قدرتــی دکتــرای 
رســول اف   دکتــر  شــناختی،  اعصــاب  علــوم 

دکتــرای روانشناســی مولکولــی و آقــای جعفــری 
بــه بیــان مطالب  علمی در مورد اختلال اتیســم 

پرداختنــد.  

برگــزاری کلاس هــای موســیقی درمانــی و ســوارکاری 
توســط انجمــن اتیســم ایران.شــیراز و مرکــز کــودکان اکســیر 

    نویسنده: دکتر ترابی نامی     
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و  حــال  بــا  اســفندی  مطبــوع  پنجشــنبه  یــک 
هــوای دلچســب شــب عیــد، بــا مهدیــه و مــادرش 
کمــی بیشــتر بــا دنیــای متفــاوت  همــراه شــدیم تــا 
مفهــوم  کــه  جهانــی  شــویم.  آشــنا  زندگی شــان 
ــر آن ســایه افکنــده بســته بــه نــگاه شــما  اتیســم ب
گــردد  می توانــد متفــاوت، جــذاب یــا دشــوار تلقــی 
و البتــه شــاید ترکیبــی از این هــا تعبیــر درســت تری 
مهدیــه  مــادر  صحبت هــای  پــای  ابتــدا  باشــد. 
کــه از پــس ســال ها همراهــی  نشســتیم . مــادری 
دارد  ارزشــمندی  بســیار  تجربیــات  کودکــش  بــا 
حــدود  تــا  را  اتیســمش  فرزنــد  اســت  توانســته  و 
زیــادی توانمنــد بــار کنــد. در طــول مــدت مصاحبه 
کت بــود و فقط گاهی نســبت به  مهدیــه اغلــب ســا
کنجــکاوی نشــان مــی داد  گوشــی ها و ضبــط صــدا 

و البتــه موقــع پذیرایــی خیلــی راحت تــر از مــا رفتــار 
می کــرد! پــس از پایــان گفتگــو راهــی مغــازه بســتنی 
 فروشی شــان شــدیم. خــوردن بســتنی خوشــمزه 
بــود واقعــا لذت بخــش  کشــیده  کــه مهدیــه  ای 
جالــب  می شــد.  برابــر  چنــد  شــیرینی اش  و  بــود 
اینکــه مهدیــه بــه راحتــی چندیــن نــوع طعم هــای 
تشــخیص  کشــیدن  موقــع  را  بســتنی  مختلــف 
یــا  قیفــی  بســتنی  انــواع  می توانســت  و  مــی داد 

پیالــه ای را بــه دســت مشــتری ها بدهــد.
ســپس بــه آموزشــگاه موســیقی مهدیــه رفتیــم و 
کــه بــه  شــاهد نوازندگــی بــه واقــع زیبــای او بودیــم 

زیبایــی می نواخــت.
شــما را بــه خوانــدن ایــن مصاحبــه و همــراه شــدن 

بــا تجربیــات ایــن مــادر دعــوت می کنــم:

م من اتیسم دار
ترنم تفاوت در تبسم مهدیه

ستان1394 
شماره7  زم
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بــا ســپاس از شــما بــرای حضــور در 
ایــن گفتگــو لطفــا در ابتــدا خودتــان را 
کنید. بــرای خواننــدگان »آوای اتیســم« معرفی 
مهدیــه  مــادر  هســتم،  جاجــان  فاطمــه  مــن 
ــت و الان ۱۳  ــتیک اس ــرم اتیس ــو. دخت عهــد ن
کن ارومیــه هســتم، مهنــدس  ســال دارد. ســا

کامپیوتــر و خانــه دار.
  هیچ موقع شاغل نبودید؟

مــدت خیلــی کوتاهــی شــاغل بــودم امــا بــا بروز 
مشــکلات مهدیــه دیگــر ادامه نــدادم.

  یعنی دلیل عدم اشتغالتان مهدیه بود؟
بله، یک دلیل عمده اش وضع مهدیه بود.

  به غیر از مهدیه فرزند دیگری هم دارید؟
بلــه. بــه جــز مهدیــه دو پســر دوقلــوی یــک  و  

نیم ســاله هــم دارم.
برایمــان  تولــد مهدیــه  ابتدایــی  از روزهــای    
کــی و چگونــه شــما متوجــه  بگوییــد و اینکــه 

دارد؟ وجــود  تفاوت هایــی  کــه  شــدید 
نمی کردیــم.  احســاس  تفاوتــی  کــه  اوایــل 
راه  پــا  و  دســت  چهــار  مثــلا  کــه  زمانــی  تــا 
ولــی  ســالگی اش(.  یــک   می رفت)نزدیــک 
بعــدا هرچــه اســمش را صــدا می زدیــم توجهــی 
تلویزیــون  صــدای  کــه  حالــی  در  نمی کــرد. 
امتحــان  کــه  آن(  میــزان  کمتریــن  )بــا  را 
می کردیــم هــر جــای خانــه بــود ســریع خــودش 
را می رســاند جلــوی تلویزیــون. ولــی هــر چقــدر 
هــم  داد  ســرش  پشــت  می رفتــم  مــن  کــه 

کنــد.  نــگاه  برنمی گشــت  مــی زدم 
کــه بزرگتــر شــد )نزدیــک دو ســالگی( مــن  بعــد 
کــه انــگار اصــلا چیــزی  مــدام حــس می کــردم 
کــه  ــود  نمی فهمــد. مشــکل اصلــی اش ایــن ب

گفتــار نداشــت. اصــلًا 
بــا ایــن حــال علاقــه عجیبــی بــه موســیقی 
تلویزیــون  از  موقــع  هــر  و  مــی داد  نشــان 
صــدای موســیقی می شــنید تمــام توجهــش 
بــه آن جلــب می شــد و آهنــگ آن را بــه شــکل 

می کــرد. تکــرار  بی معنــی  و  طوطــی وار 
از  مــا  کــه  بــود  نشــانه ها  ایــن  بــا  نهایــت  در 
تفاوتــش اطمینــان پیدا کردیــم و در پــی درمان 

افتادیــم.
 کی و چگونه به تشخیص اتیسم رسیدید؟

کــودکان  ابتــدا در ارومیــه ســراغ متخصــص 
کــه مــا را بــه شنوایی ســنجی ارجــاع  رفتیــم 
داد. شــنوایی اش ســالم تشــخیص داده شــد. 
بعــد پیــش متخصــص مغــز و اعصــاب رفتیــم 

ــود.  ــداده ب ــتی ن ــخیص درس ــه تش ک
کــه فــوق  تــا اینکــه یــک پزشــک در تهــران 
تخصــص مغــز و اعصــاب اطفــال بودنــد بــه مــا 

معرفــی شــد. 
دادنــد  اتیســم«  »شــبه   تشــخیص  ابتــدا  در 
کودکانــه را بــه  چــون در آن زمــان شــعرهای 
کلام بــا معنــی نداشــت. خوبــی می خوانــد امــا 

  رونــد درمــان مهدیــه پس از تشــخیص اتیســم 
چگونه بــود؟

گفتاردرمانی  کاردرمانــی و  پــس از تشــخیص، 
شــروع شــد. مــا ماهانــه بــه تهــران می رفتیــم. 
آمــوزش می دیــدم  و  برنامــه می گرفتــم  مــن 
کار  مهدیــه  بــا  مــن  خانــه،  می آمدیــم  بعــد 
می کــردم. البتــه هــر بــار دکتــر بــردن مهدیــه 
گریــه و قشــقرق همــراه بــود و همیشــه  هــم بــا 
نســبت بــه درمــان مقاومــت نشــان مــی داد. 

 تا چه مدت برای آموزش به تهران می رفتید؟
ــاه می رفتیــم تهــران  ــا دو ســال مرتــب هــر م ت

کمتــر شــد. امــا بعــد دیگــر 
ــا چــه انــدازه تغییــر در    بعــد از ایــن دو ســال ت

ــد؟ ــاس  کردی ــه احس مهدی
اینطــور بگویــم کــه قبــل از این هــا من می گفتم 
گــر روزی مهدیــه فقــط بتوانــد خــودش بــه  کــه ا

دستشویی برود کافیست.  
کــه خیلــی ناامیــد شــده  امــا بعدهــا یــک بــار 
کــه یــک  کــرد  بــودم خواهــرم بــه مــن یــادآوری 
موقعــی ســقف خواســته ام چــه بــوده. آن زمــان 
بــه یــاد آوردم کــه چقــدر توقعــم بــالا رفتــه و این 
کــه چقــدر مهدیــه پیشــرفت  نشــان مــی داد 

کــرده اســت.
کــه شــاید  راســتش مــن ایــن امیــد را داشــتم 
مهدیــه جــزو ده درصــد نوابــغ اتیســم باشــد و 
گــروه  گــر از آن  کــه ا تمــام تلاشــم را می کــردم 

باشــد خــودش را نشــان دهــد.
  آیــا تــا کنــون هــم آمــوزش مهدیــه ادامه داشــته 

است؟
بلــه، هنــوز هــم دارد آمــوزش می بینــد امــا نــه 
بــه آن فشــردگی قبــل. الان برنامــه درمــان 
کار  او  بــا  خانــه  در  مربــی  و  می گیــرد   ABA
می کنــد. الان دیگــر مثــل قدیــم نیســت کــه هر 
یادگیــری اش یــک مــاه طــول بکشــد. ممکــن 
اســت همــان بــار اول و دوم یــاد بگیــرد. ضمن 
کــه آموخــت دیگــر فرامــوش  اینکــه چیــزی را 

ــاد بگیــرد.   کــه ی کافیســت  نمی کنــد. فقــط 
کردیــد در    بعــد از ایــن آموزش هــا احســاس 

چــه زمینــه ای اســتعداد بیشــتری دارد؟
کــه مهدیــه بــه موســیقی  بــه دلیــل علاقــه ای 
آن  در  شــاید  کــه  کــردم  فکــر  مــن  داشــت 
کنــد . البتــه یــک جلســه آموزشــی  پیشــرفت 
موســیقی درمانی هــم در تهــران بود که انگیزه 
مضاعفــی شــد. الان نزدیــک دو ســالی هســت 
کــه موســیقی )ارگ و پیانــو( کار می کند.مربــی 
کــه خیلــی راضــی اســت و می گویــد  آموزشــگاه 
در حــد بچه هــای عــادی یــاد می گیــرد و حتــی 
بعضــی تمرینــات را خیلــی ســریع تر از آن هــا فــرا  

می گیــرد.
موســیقی می رفتیــم  کلاس  کــه  اولــی  ســال 

زمان کلاس هایش نیم ساعت بود.  
کل نیــم ســاعت را فقــط می خندیــد  مهدیــه 

الان نزدیک دو سالی 
هست که موسیقی 

)ارگ و پیانو( 
کار می کند.

شگاه که  مربی آموز
خیلی راضی است 

و می گوید در حد 
بچه های عادی یاد 

می گیرد و حتی 
ینات را  بعضی تمر

یع تر  خیلی سر
از آن ها فرا  می گیرد.
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کــه تمــام می شــد  و توجــه نمی کــرد امــا وقــت 
دوســت نداشــت برویــم. مربــی او هــم لطــف 
ــازه آمــوزش  ــان وقــت ت ــد و بعــد از پای می کردن

می شــد. شــروع  مهدیــه 
اســتعداد های  یــا  مهارت هــا  موســیقی  جــز    

دیگــری هــم در مهدیــه ســراغ داریــد؟
ایروبیــک می رویــم. دوچرخه  ســواری می کند. 
کــه البتــه در واقــع  یــک موقعــی شــنا می رفتیــم  
مقاومــت  اول  هــم  آنجــا  بــود.  آب درمانــی 
ــه از  ک ــا  ــه م ک ــوری  ــی داد ج ــان م ــدیدی نش ش
ماشــین پیاده می شــدیم کســانی که در استخر 
کــه  بودنــد از ســر و صــدای مهدیــه می شــنیدند 
مــا آمدیــم. ولــی بعــد از دو ســال خــودش قبــول 
نمی کــرد از اســتخر برویــم و می رفــت بــاز در آب 

قــل می خــورد. 
در زمینــه آشــپزی هــم عاقه منــد اســت. مثــا 
یــک بــار مــن ژلــه تزریقــی درســت می کــردم 
کــه دیــدم خیلــی بــا دقــت نــگاه می کنــد. یــک 
کنــد. مهدیــه  کــه امتحــان  ظــرف بهــش دادم 
کــرده  حتــی در مســابقات آشــپزی هــم شــرکت 

اســت.
  لطفــاً دربــاره رونــد تحصیل و مســائل مدرســه 

مهدیــه توضیــح بدهید.
دختــر  تنهــا  چــون  بــود  کــه  ســالش  شــش 
گفتنــد  مــا  بــه  بــود  ارومیــه  در  اتیســتیک 
کاس  امــکان تشــکیل  بــرای یــک نفــر  کــه 
ــدارد. حتــی معلم هــا هــم در مدرســه  وجــود ن
کــه بــرای یــک نفــر  اســتثنایی نمی پذیرفتنــد 
کــردم قبول  کننــد. هرچــه هــم اصــرار  تدریــس 
کاس بــرود.  کــه بــا پســرها ســر یــک  نکردنــد 
گرفتنــد  او  از  کــه  هــم  هوشــی  تســت  البتــه 
گفتنــد مشــکل هوشــی نــدارد و مــی توانــد بــه 

بــرود.  مدرســه عــادی 
امــا چــون آن موقــع تقریبــاً هیــچ کام نداشــت 
مدیــران مــدارس عــادی قبولــش نمی کردنــد. 
بالاخــره یکــی از معلم هــا در مدرســه اســتثنایی 
کنــد.  کار  کــه روزی دو ســاعت بــا او  پذیرفــت 
ســال بعــدش دو نفــر دیگــر هــم اضافــه شــدند 

گذاشــتند.  کاس  کــه برایشــان 

هرچنــد ســال های بعــد آن هــا رفتنــد و الان 
می خوانــد. درس  کم توان هــا  بــا  مهدیــه 

بــرای  کم تــوان  آموزشــی  کتاب هــای  البتــه 
چــرا  نیســت.  مناســب  اتیســتیک  کــودکان 
کتاب هــای ســال اول بــرای مهدیــه  کــه مثــا 
بیهــوده بــود چــون اغلــب مطالــب را بلــد بــود. 
کنــون مــن از مدرســه مخصــوص اتیســم  هــم ا
مــی  آموزشــی  برنامــه  مهدیــه  بــرای  تهــران 

ــرم.  گی
کم تــوان می خوانــد. ولــی  مهدیــه پایــه پنجــم 
ادامــه تحصیــل ایــن بچه هــا در مقاطــع بالاتــر 
ــا مشــکات جــدی روبه روســت و متاســفانه  ب

بســتر مناســبی بــرای آن هــا فراهــم نیســت.
  می توانیــد برنامــه روزانــه مهدیــه را برایمــان 
توضیــح دهیــد؟ اینکــه یــک روزش را چگونــه 

می گذرانــد؟
کــه  صبح هــا بــه مدرســه مــی رود . از مدرســه 
آمــد موقــع ناهــار بــرای انداختــن ســفره بــه مــا 
کــه مــن دارم  کمــک می کنــد. در فاصلــه ای 
روشــن  تلویزیــون  می کنــم  حاضــر  را  ناهــار 
گــوش می دهــد.  اســت. تازگی هــا  اخبــار خیلــی 
کــه بــه شــدت عاقه منــد  بــه صــدای اذان هــم 
و دو  مربــی اش می آیــد  ناهــار  از  بعــد  اســت. 
ــد.  ــه اش را می خوان ــای مدرس ــاعت درس ه س
مربــی اش، خصوصــی اســت و در ایــن چنــد 
ســالی هــم کــه آمــده واقعــا بســیار دلســوز اســت. 
بعــد یــک ســاعتی بــا هــم کار می کنیم و ســپس 
خاصــی  کار  و  کنــد.  مــی  تماشــا  تلویزیــون 

ندارد.  
باشــگاه  در  ســاعت  یــک  هــم  زوج  روزهــای 
ایروبیــک کار می کنیــم. البتــه قبل تــر مــن یــک 
کــه در خانــه  گرفتــه بــودم  ســی دی آموزشــی 
ــم  ــی ه ــی دادم. دو ماه ــاد م ــه او ی ــرکات را ب ح
هســت کــه پنجشــنبه ها صبــح می رویــم خانــه 
کــه خیلــی  بــازی و ترامپولیــن بــازی می کنــد 
مــورد  غــذای  هــم  جمعه هــا  دارد.  دوســت 
عاقــه ی مهدیه را می خوریــم. کل هفته ذوق 

پنجشــنبه و جمعــه را دارد!
وضعیــت  حاضــر  حــال  در  کلــی  طــور  بــه    

چند سال پیش دستش 
به لبه شکسته 
های  شیشه یکی از میز
مغازه  مان خورده و 
زخمی شده بود. 
آن موقع اصلا گفتار 
نداشت. اما چند سال 
بعد که من جای زخم را 
نشانش دادم 
و پرسیدم: »چی شده؟« 
وی میز...خون«.  گفت: »ر
پس همان موقع هم 
این را می فهمیده 
و فقط نمی توانسته 
بگوید.
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مهدیــه را چگونــه ارزیابــی می کنیــد و مهم تریــن 
می دانیــد؟ چیــزی  چــه  را  فعلــی اش  مشــکل 

کــه خیلــی بهتــر شــده.  گذشــته  نســبت بــه 
بــی  ســاعت  ســه  دو  می نشســت  قبل ترهــا 
کــه خنده هایــش  طــوری  دلیــل می خندیــد 
کــه داشــت  واقعــا مــرا عصبــی می کــرد انــگار 
یکســره ســرم جیــغ می کشــید. امــا الان خیلــی 
معقول تــر شــده و خنده هایــش معمولــی شــده 

اســت.
الان خیلــی از کارهــای شــخصی اش را خــودش 
انجــام می دهــد. مثــا ناخن هایــش را خــودش 
کــردن موهایــش  کوتــاه  می توانــد بگیــرد. بــا 
مــورد  ایــن  در  و  نــدارد  مشــکلی  دیگــر  هــم 
ــه  ــا رایان ــا نمی کنــد. رابطــه اش ب ــه پ قشــقرق ب
ــا ســی دی های  هــم خــوب اســت و توانســته ب
حفــظ  را  قــرآن  ســوره های  بعضــی  آموزشــی 

کنــد.
کل بــا توجــه بــه اینکــه اتیســم مهدیــه از  در 
نــوع شــدید بــوده، بهبــود و پیشــرفتش قابــل 
کــه  می گوینــد  همــه  را  ایــن  و  اســت  توجــه 

کار شــده اســت. خیلــی خــوب بــا او 
گفتــار  بحــث  همچنــان  اصلــی اش  مشــکل 
اســت. بیشــتر تمریناتش هم )غیر از تمرینات 
گفتــاری اســت از قبیــل جمله بنــدی  مدرســه( 
الان  داســتان.  تعریــف  و  ســؤالی  و  خبــری 
بــرای  بایــد  امــا  کنــد  می توانــد جمله بنــدی 
حــرف زدن بــه او مهلــت بدهیــم. در برخــورد 
گــر چیــزی می پرســید بایــد صبــور  ــا مهدیــه ا ب
کنیــد تــا پاســخ بگیرید.  باشــید و همراهــی اش 
کــه  ایــن اســت  الان مهم تریــن مســئله مان 
خــودش شــروع بــه صحبــت نمی کنــد. فقــط 

ــا چیــزی بگویــد. بایــد مجبــور باشــد ت
گفتــار نداشــتنش بــه هیــچ وجــه دلیــل  البتــه 
ســال  چنــد  مثــا  نیســت.  درکــش  عــدم  بــر 
پیــش دســتش بــه لبــه شکســته شیشــه یکــی 
از میزهــای مغــازه  مــان خــورده و زخمــی شــده 

ــت.  ــار نداش گفت ــا  ــع اص ــود. آن موق ب
کــه مــن جــای زخــم را  امــا چنــد ســال بعــد 
شــده؟«  »چــی  پرســیدم:  و  دادم  نشــانش 
گفــت: »روی میز...خــون«. پــس همــان موقع 
هــم ایــن را می فهمیــده و فقــط نمی توانســته 

بگویــد.
  پــس از اینکــه دوقلوهــا بــه جمعتــان اضافــه 
کــرد؟ شــدند چــه فرقــی بــه حــال و روز مهدیــه 

توانــم  مــی  را  کمتــری  زمــان  مــن  طبیعتــاً 
بــرای مهدیــه بگــذارم. مــن مجبــورم وقتــم 
کــه چیــز خاصــی  را بــه آن هــا بدهــم. مهدیــه 
نمی گویــد ولــی از حالاتــش مشــخص اســت 
کار  بــه  کاری  البتــه  شــده.  پرخاشــگرتر  کــه 
دوقلوهــا نــدارد. آســیبی بــه آن هــا نمی زنــد. 
بیشــتر مثــل عروســک با آنهــا برخــورد می کند.

گــر کاری ازش بخواهــم برایشــان انجام  ولــی ا

می دهــد. مثــا پوشکشــان را مــی آورد. وقتــی 
نــگاه  کــه مــن ماساژشــان مــی دادم مهدیــه 
می کــرد و چــون دو تــا هــم بودنــد از مهدیــه 
هــم ماساژشــان  او  و  کنــد  کمکــم  خواســتم 

مــی داد.
  حتمــا در مــورد دوقلوها دقت کافی داشــته اید 
کــه ببینیــد وضعیتشــان عــادی اســت یــا نــه. این 

طور نیســت؟
بلــه، اتفاقــاً خیلــی نگــران و پیگیــر بــوده ام و 
هنــوز هــم هســتم. اما خدا را شــکر وضعیتشــان 

عــادی اســت.
کــودک  کنــون شــما بــه عنــوان مــادر یــک    هم ا
اتیســم پــس از ایــن همــه تــاش و تجربــه چــه 
انتظــاری از نهادهــای دولتــی و حتــی غیــر دولتــی 

در ایــن زمینــه داریــد؟
کار  کــه واقعــا بــرای این هــا  کــزی باشــند  مرا
کــه بشــود مهارت هــای  کننــد. جایــی باشــد 
مهارت هــا  ایــن  از  و  داد  پــرورش  را  این هــا 

برای مستقل تر شدنشان بهره گرفت.  
کننــد. الان  کار  ایــن بچه هــا هــم می تواننــد 
مهدیــه می توانــد در مغــازه بســتنی بکشــد و 

دســت مشــتری بدهــد.
کــزی اولیــای بچه هــا هــم  ضمنــاً در چنیــن مرا
ــد و می تواننــد  ــا هــم برخــورد می کنن ــا ب طبیعت
ک بگذارند. تجاربشــان را بــا یکدیگــر بــه اشــترا
گاهــی مــردم هــم  اطــاع رســانی و افزایــش آ
بــا  مــن  الان  اســت.  مهمــی  مســئله  خیلــی 
ــر وضــع  ــال زودت ــر یــک س گ ــم ا خــودم می گوی
مهدیه تشــخیص داده شــده بود شــاید خیلی 
زیــر ســه ســال  فــرق می کــرد. چــون هرچــه 
تشــخیص داده شــود شــانس پیشرفتشــان 

خیلــی بالاتــر اســت.
ایــن  بــه  مــردم  نــگاه  تفاوتــی در    الان شــما 
مســئله نســبت به گذشــته احســاس می کنید؟
کــه مــن دنبــال مســئله مهدیــه  ســال اولــی 
نمی دانســتند  هــم  پزشــکان  حتــی  بــودم 
گوششــان  بــه  بســا  چــه  و  چیســت  اتیســم 
کنــون خیلــی از مــردم  هــم نخــورده بــود. امــا ا

شــنیده اند.  را  اســمش  حداقــل 
بــه ویــژه در دو ســه ســال اخیــر مــن تفــاوت 
محسوســی حــس کــردم. مثا همیــن بنرهایی 
شــهر  همیــن  در  ایــران  اتیســم  انجمــن  کــه 
ایــن  در  کردنــد  نصــب  )ارومیــه(  خودمــان 
و  دوســت  ســوی  از  زیــادی  بازخــورد  اواخــر 
آشــنا بــه خــود مــن داشــت. از فعالیت هــای 
انجمــن اتیســم ایــران هــم در ایــن زمینــه واقعا 

ممنونــم. 

با توجه به اینکه 
اتیسم مهدیه 

ع شدید بوده،  از نو
بهبود و پیشرفتش 

قابل توجه است 
و این را همه 

می گویند که 
خیلی خوب با او 

کار شده است.
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گلــن هولــم واقــع در واشــنگتن بارهــا در ســایت ها و رســانه های مختلــف بــه عنــوان  مدرســه 
بهتریــن مدرســه توانبخشــی در آمریــکا انتخــاب شــده اســت. ایــن مدرســه در ســال ۱۹۶۸ 
تاســیس شــده و توســط جیــن وایــت ون ســیدرن کــه یــک پیشکســوت در عرصه آمــوزش کودکان 

کــودکان بخشــیده شــده اســت. اســتثنایی اســت بــه ایــن 
  ایــن مدرســه، یــک مدرســه مســتقل و بــرای افــراد بــا نیــاز هــای ویــژه اســت کــه در کنــار کــودکان، 
بزرگســالان بــا نیازهــای ویــژه را نیزآمــوزش می دهــد. پذیــرش ســنی از ۱۰ ســال تــا ۲۱ ســال در 

مقاطــع راهنمایــی، دبیرســتان و مقاطــع بالاتــر اســت.
کمــک بــه افــراد توانمنــد  گلــن هولــم ایجــاد یــک فضــای مثبــت بــرای افــراد و       هــدف مدرســه 
بــرای وارد شــدن بــه مقاطــع دانشــگاهی و اســتخدام شــدن متناســب بــا توانایــی هایشــان اســت.

افرادی که در این مدرسه پذیرش می شوند: 
افــراد اتیســتیک، افــراد بیــش فعال-کــم توجــه،  افــرادی بــا اختــلال وســواس، افــرادی بــا اختلال 
تیــک تــورت،  کــودکان افســرده،  کــودکان مضطــرب و کودکانــی بــا اختلال هــای متنــوع یادگیری 

است.
گونــی را ارائــه مــی  گونا ایــن مدرســه متناســب بــا نیازهــا و علایــق افــراد فعالیت هــا و دوره هــای 
دهــد. بخــش هنــری ایــن مجموعــه شــامل بخش هــای تئاتــر، هنرهــای دیــداری، موســیقی و 
کار درمانــی،  گفتــار درمانــی،  رقــص اســت. آنهــا همچنیــن آموزش هایــی در زمینــه تکنولــوژی، 
ــرای  ــی ب ــای متنوع کلاس ه ــه  ــن مدرس ــد.در ای ــه می کنن ــی ارائ ــردی و خانوادگ ــی ف ــار درمان رفت

کلاس هایــی ماننــد:  مهارت آمــوزی در زندگــی عرضــه مــی شــود. 
کــردن، انجــام فعالیت هــای اجرایی،مربیگری،نحــوه مدیریت،مهارت هــای  مســتقل زندگــی 

زندگی،ســالم زیســتن،تغذیه ای بــرای مغــز .
کار شوند: دانش آموزان بزرگ تر نیز می توانند در هر یک ازفضاهای زیر مشغول به 

کافــه تریا،دســتیاری در آشــپزخانه، دســتیاری در فروشــگاه مدرســه، دســتیاری در  دســتیاری در 
مرکــز هنــری، دســتیاری در ســوارکاری.

دانش آمــوزان همچنیــن نقــش سرپرســتی را در تیم هــای ورزشــی و بازی هــای مدرســه بــه عهــده 
می گیرند.هزینه ســالانه این مدرســه  ۱۱۹.۷۲۰ دلار اســت.

آزروهای کودکان مبتلا به اتیسم
نویسنده:  الن ناتبم

مترجمــان:  دکتــر پرویــز شــریفی درآمــدی، زهرا 
مظفــری، پریــوش نریمانی

کتــاب در ســال۱۳۸۹ در ایــران ترجمــه  ایــن 
کتــاب  کــه عنــوان  شــده اســت.  همانگونــه 
آرزوی   ۱۰ کتــاب  ایــن  دهــد  مــی  نشــان 
کنــد. ایــن  کــودکان اتیســتیک را عنــوان مــی 
پرفــروش  بــه عنــوان  کتــاب در ســال ۲۰۰۵ 
مجــات  شــد.  معرفــی  ســال  کتــاب  تریــن 
بــرای  را  کتــاب  ایــن  خوانــدن  مختلــف، 
مــددکاران  معلمــان،  خانواده هــا،  تمامــی 
کــودکان  بــا  نوعــی  بــه  کــه  درمانگرانــی  و 
اتیســتیک ســروکار دارنــد پیشــنهاد می کننــد.
مــواردی کــه ایــن کتــاب بــه آنها اشــاره می کند 

ح زیــر اســت: بــه شــر
۱. مــن در درجــه اول و قبــل از هرچیــز یــک 

کودکــم.
ک حسی من اختال دارد. ۲. ادرا

۳. بایــد بیــن نخواســتن و نتوانســتن تمایــز 
قائــل شــوید.

۴. مــن متفکــر عینــی هســتم یعنــی همــه ی 
می فهمــم. تحت الفظــی  را  حرف هــا 

۵. در مواجهــه بــا دایــره لغــات محــدود مــن 
کنیــد. صبــوری پیشــه 

۶. چون ســروکار داشــتن با زبان برایم مشــکل 
است، دیداری محور هستم. 

انجــام دهــم تمرکــز  آنچــه می توانــم  بــر   .۷
آنچــه نمی توانــم. بــر  نــه  کنیــد، 

۸. در تعامات اجتماعی کمکم کنید.
کنیــد آنچــه مــرا عصبــی می کنــد،  ۹. ســعی 

بشناســید.
۱۰. مرا بی قید و شرط دوست بدارید.

 

کــودک آمــوزش می دهــد. در  ایــن ســایت مجموعــه وســیعی از مهارت هــای اجتماعــی را بــه 
ایــن ســایت شــما می توانیــد هــر گونــه مهــارت اجتماعــی را کــه می خواهیــد کودکتــان بیامــوزد 
کنیــد، تصاویــری مرتبــط بــا آن مهــارت بــه شــما نشــان داده می شــود  و همــراه  انتخــاب 
تصاویــر توضیحــی در رابطــه بــا هــدف کســب ایــن مهــارت و چگونگــی توضیــح ایــن مهــارت 

کــودک اتیســتیک آمــده اســت. بــه 

www.do2leam.com

مدرسه گلن هولم، 
یکا  ین مدرسه توانبخشی آمر بهتر

 کیانا تقی خان )کارشناسی ارشد روانشناسی و آموزش کودکان استثنایی( 

معرفی 
کتاب معرفی 

سایت

معرفی 
سه مدر
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ش  گزار
ی تصویر

جشن  شب یلدای 
                     انجمن اتیسم ایران 
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وزی آئین نور
با حضور خانواده های فرشتگان اتیسم 

و هنرمندان گرامی

ش  گزار
ی تصویر
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همراهان و حامیان
کودکان  اتیسم
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نقاشی

  مهدی سیف، ارومیه  

  یگانه رجائی    

   امیررضا بیات  

ه    
سال

 ۹ 
ار،

ید
ن ب

ادی
   ر

   امیررضا بیات  

ی   
ورد

 ..
د ا.

حم
یرم

  ام

اه 
نش

رما
، ک

ی
میر

ضا ا
لیر

 ع
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Autism Its time to listen
نقاشی فرزندان دلبندتان را برای ما ارسال کنید تا از آنها در فصلنامه با ذکر نامشان استفاده کنیم.

گروه	سنی:...........................	تاریخ	تولد:..........................		 کدملی:........................	 نام	و	نام	خانوادگی:...............................	
	استان:...........................	تلفن	ثابت:		............................................تلفن	همراه	والدین:...............................................
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ک یکساله)پست سفارشی تهران(: 250/000ریال مبلغ اشترا
ک یکساله)پست سفارشی  شهرستان(: 350/000ریال مبلغ اشترا

ک مــورد نظــر را بــه حســاب شــماره 5800000075 بانــک ملــت) شــعبه مســتقل  • مبلــغ اشــترا
ک  مرکــزی( بــه نــام انجمــن اتیســم ایــران واریــز نمــوده و اصــل فیــش را بــه همــراه فــرم اشــترا

تکمیــل شــده بــه آدرس پســتی یــا بــه پســت الکترونیکــی انجمــن ارســال نماییــد.

A U T I S M
Its time to listen

www.irautism.org • Info@irautism.org

نام و نام خانوادگی:........................................................................................

سن:.......................................................................................................

تحصیلات:................................................................................................ 

آدرس:..................................................................................................... 

............................................................................................................

............................................................................................................

............................................................................................................

 استان:.................................................................................................... 

شهرستان:................................................................................................. 

کدپستی ده رقمی:..........................................................................................

تلفن ثابت:  ................................................................................................

تلفن همراه :...............................................................................................

م اشتراک فر
فصــــــلنامه
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علاݣݣݣݣݣىݦݦݦݦݦݦݘ

خنده های بی دلیل

توانایی بیشتر در انجام کارهایی که نیاز به 
درک اجتماعی ندارند.

کولالیا( تکرار کلمه ها  یا  عبارت ها )ا

از چرخاندن اشیاء لذت می برند

عدم واکنش به درد 
)انگار درد را نمی فهمد(

رفتارهای غیرمعمول مثل پریدن
و تکان دادن دست ها

عدم پیروی از آداب اجتماعی

اجتناب از  ارتباط چشمی

عدم درک ترس و موقعیت خطرناک

فقدان بازی های وانمودی و یا بازی های 
وانمودی نامتعارف و تکراری

برای بیان خواسته هایش 
دست بزرگسالان را می کشد

تمایل به یکسانی در عادات روزمره و عدم 
تمایل به تغییر

واکنش نشان ندادن به شنیدن اسم خود

استفاده نکردن از انگشت اشاره برای نشان 
دادن چیزهایی که دوست دارد و یا می خواهد

علاقه های زیاد و نامتعارف به اشیاء خاص

مشارکت نکردن در بازی های گروهی بازی 
نکردن با سایر کودکان

گریه های شدید، استرس و به هم ریختگی 
شدید بدون دلیل مشخص

عدم پاسخگویی به سیستم آموزش معمولی

پرتحرکی یا کم تحرکی غیرمعمول

اجتناب از لمس شدن و بغل کردن

  ترجمه و تنظیم: سینا توکلی    




