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مدیر آکادمی اوتیسم ایران

 تجربیات و نیازهای متفاوت پدران دارای فرزند اتیسم
افراد در یک خانواده، به‌عنوان یک سیس��تم تعاملی و پویا تحت تأثیر مؤلفه‌های 
گوناگ��ون تغیی��رات اساس��ی را تجرب��ه می‌کنند. بیماری هر ی��ک از اعضای این 
سیس��تم می‌تواند تمامی مختصات موجود در خانواده را تغییر دهد. اختلال طیف 
اتیس��م با پیچیدگی‌ها و ویژگی‌های خاص خود در طول عمر به‌طور ویژه، نقش، 
مس��ئولیت و فعالیت‌های درون و برون خانواده را تحت تأثیر قرار می‌دهد. مادر، 
پدر، خواهر و برادران هرکدام باید چندین نقش را بازی کنند. علاوه بر اینکه هر 
یک آموزش می‌بینند تا بهترین مربی فرزند طیف اتیسم باشند، به‌عنوان حامیان 
یکدیگر در ش��رایط بحرانی که درون خانواده رخ می‌دهد، وارد صحنه می‌ش��وند. 
باوجوداینکه مطابق بافرهنگ کشورمان، مادران به‌عنوان مراقبین اصلی فرزندان 
نامیده می‌شوند اما نقش پدران نیز بسیار قابل‌توجه است، نقشی که در این سال‌ها 

به‌خوبی به آن پرداخته نشده است.
نادیده گرفته شدن اهمیت حضور پدران، فشارها و نیازهای آنان محدود به آشنایان 
و اطرافیان نبوده و این س��وگیری دامن پژوهش��گران حوزه خانواده اتیس��م را نیز 
گرفته اس��ت. چراکه مطابق با آنچه مطالعات مروری نش��ان می‌دهد س��هم پدران 
خانواده‌های اتیسم در پژوهش‌های مداخلاتی و توصیفی اندک بوده به‌طوری‌که 
گاهی از مطالعات خانواده‌های اتیسم به‌عنوان مطالعات مادران اتیسم یاد می‌کنند 

چراکه نقش پدران در این پژوهش‌ها نادیده گرفته می‌شود.
نیازها و تجربیات پدران اتیس��م به‌قدری با س��ایر پدران متفاوت و اساس��ی اس��ت 
که پژوهش‌های اندکی که صورت گرفته، تأکید می‌کنند که نیاز است این گروه 

به‌صورت عمیق و همه‌جانبه و اختصاصی موردبررسی قرار گیرد.
اما جدای از آنچه در داده‌های تحقیقاتی نشان داده می‌شود وقتی به‌پای صحبت‌های 
پدران می‌نشینیم، محتوای اصلی کلام آنان فشارهای متعددی است که متحمل 
ش��ده‌اند بدون اینکه همدلی، همراهی و توجه ویژه به آنچه تجربه می‌کنند را از 
اطرافی��ان، دوس��تان، خانواده، اجتماع و حت��ی مراکز متولی ارائه‌دهنده خدمات به 

خانواده‌های دارای فرزندان با نیازهای ویژه، دریافت کرده باشند.
هزینه‌های س��نگین درمانی، توان‌بخش��ی و آموزش��ی کودکان طیف اتیسم، نبود 
خدمات بیمه‌ای جامع، مادام‌العمر بودن ش��رایط فرزند، ایجاد اختلال در اش��تغال 
آن��ان، محدودی��ت روابط اجتماعی، تأثیر روابط زناش��ویی و عاطفی درون خانواده 

ازجمله نیازهای اصلی آنان است.
ضرورت توجه درمانگران، متخصصین و پژوهش��گران به ابعاد مختلف تجربیات 
و نیازه��ای پ��دران، ب��ه فراخور حیطه‌ی کاری آنان، ازجمله نکاتی اس��ت که باید 
بیش‌ازپی��ش موردتوج��ه قرار گیرد. توجه به کیفیت بهداش��ت روان، نیازها و ارائه 
حمای��ت مناس��ب ب��ه پدران، ع�الوه بر کمک به اثربخش��ی برنامه‌های درمانی و 
توان‌بخشی کودک دارای اختلال طیف اتیسم، بر سلامت روان مادر و به‌طورکلی 

افزایش کیفیت زندگی خانواده تأثیر دارد.



سعیده صالح غفاری
مدیر  عامل انجمن اوتیسم ایران

سخن مدیر‌عامل

 از ابتدای سال ۱۴۰۱ تا پایان فصل پاییز در راستای مطالبه گری انجمن از نهادهای 
حاکمیت و س��ازمان‌های دولتی، اتفاقات ارزش��مندی رخ داده اس��ت که مهم‌ترین 
آن پوش��ش دهی بخش��ی از هزینه‌های خدمات توان‌بخش��ی اختلال طیف اتیسم 

توسط سازمان‌های بیمه‌گر پایه بوده است. 
در سال گذشته سقف هزینه‌های توان‌بخشی نه‌تنها بر اساس تعرفه بخش دولتی 
بود بلکه تنها تا زیر ۶ سال را پوشش می‌داد. در مصوبه امسال هیئت‌وزیران علاوه 
بر اصلاح بس��ته خدمتی اتیس��م و افزایش س��قف جلس��ات توان‌بخش��ی در سال، 
پرداخ��ت هزینه خدمات تا س��قف هفت��اد درصد تعرفه بخش خصوصی و افزایش 

سن تا زیر ۱۲ سال تغییر پیدا کرده است. 
اما در راستای اجرایی شدن مصوبه که از مهرماه سال ۱۴۰۱ به‌تمامی سازمان‌های 

بیمه‌گر پایه، ابلاغ شده است راهی طولانی و گاهاً دشوار پیش روی ماست. 
انجمن اتیسم ایران همواره در راستای احقاق حقوق افراد دارای اتیسم و خانواده‌ها 

تا حصول نتیجه کامل تلاش خود را داشته است. 
در همین راستا از تمامی خانواده‌ها درخواست می‌کنیم حتماً وضعیت بیمه‌ای خود 
را نهایی کنند تا بتوانند از تعرفه خدمات بیمه س�المت، بیمه تأمین اجتماعی و یا 

نیروهای مسلح برخوردار شوند. 
از طرف��ی از صاحب��ان مؤسس��ات توان‌بخش��ی یا تیم توان‌بخش��ی دارای پروانه 
درخواس��ت می‌کنی��م در کمتری��ن زمان ممکن جهت عقد ق��رارداد با این بیمه‌ها 

اقدام نمایند تا حداکثر رضایتمندی خانواده‌ها را شاهد باشیم. 
در خصوص پوشش دهی خدمات درمانی دندانپزشکی، اصلاح لازم جهت پرداخت 
وجه هزینه دندان تا س��قف س��الیانه پنج میلیون تومان و برای تمام س��نین صورت 

پذیرفت. 
امید آن داریم با تلاش��ی جمعی ش��اهد اجرایی ش��دن آیین‌نامه‌های شورای عالی 

بیمه در کل کشور باشیم.



توان‌بخشی، رفت‌وآمد و... نیز تحت تأثیر قرار می‌گیرد. علاوه 
ب��ر ای��ن به دلیل ویژگی‌های افراد دارای اختلال طیف اتیس��م 
)عدم علاقه به محیط‌های شلوغ و به‌هم‌ریختگی(، معاشرت‌ها 

و مراودات اجتماعی کمتر و کمرنگ‌تر می‌شود.

 اکث��ر خانواده‌ه��ا ب��ا چه ش��کایتی به ش��ما مراجعه 
می‌کنند؟

داشتن فردی با اختلال اتیسم در خانواده، تجربه راحتی نیست 
همچنی��ن ب��ه خاطر عدم آگاهی جامع��ه، عدم‌حمایت دولت از 
افراد با نیازهای ویژه و خانواده آن‌ها، قضاوت‌ها و توصیه‌های 
نابجا باعث می‌شود که اکثر شکایت‌ها حول احساس ناامیدی 
و س��رخوردگی، عصبانیت، اختلال خواب، اضطراب، اس��ترس، 
کاه��ش انگی��زه، کاهش خل��ق، دردهای بدنی، ع��دم لذت یا 
اخت�اللات ارتباط��ی در خانواده بین پدر مادر و س��ایر فرزندان 
باش��د که ش��ایع‌ترین اختلالاتی که تا الآن دیده‌شده اضطراب، 

افسردگی و دردهای مزمن می‌باشد.

راج��ع ب��ه فرایند پذی��رش و اینکه خان��واده چطور 
می‌تواند به این پذیرش برسد، توضیح دهید.

درواق��ع قب��ول و پذیرش این واقعیت که کودکی دارای اختلال 
اتیس��م می‌باش��د، خیلی س��خت است. این فرایند با انکار شروع 
می‌ش��ود یعنی خانواده علائم را می‌بیند ولی ش��روع به توجیه و 
دلیل‌تراشی برای مراجعه دیرهنگام به پزشک می‌کند یا اینکه 
سعی می‌کنند با حرف‌هایی مثل »باباشم همینطوری بوده، تو 
خانواده ما بچه‌هایی که باهوش ترن دیرتر صحبت میکنن و...« 
این موضوع را به تعویق بیاندازند. مرحله بعد چانه‌زنی می‌باشد 
ک��ه در ای��ن مرحله خانواده‌ها به پزش��کان و درمانگران متعدد 
برای دریافت تشخیصی غیر از اختلال اتیسم مراجعه می‌کنند. 
همچنین بعضی خانواده‌ها به سمت درمان‌های سنتی و گاهی 
خرافه و دعا و... می‌روند. س��پس دچار خش��م می‌شوند که چرا؟ 
چرا این اتفاق برای من افتاد؟ و شروع می‌کنند به متهم کردن 
خودش��ان، تجربه احس��اس گناه و ربط دادن این اتفاق به یک 
دلیل خاص. طی کردن این مراحل در تمامی افراد نظم و ترتیب 
خاصی ندارد. برقراری ارتباط فعال با درمانگر، انجام تمرین‌های 
توان‌بخش��ی، دریافت حمایت و معاش��رت با خانواده‌های دیگر 
که مش��کل مش��ابه دارند کمک می‌کند تا خانواده‌ها راحت‌تر به 
پذیرش برسند. با رسیدن به پذیرش خیلی از مشکلات خانواده‌ها 
حل می‌ش��ود و می‌توانند قدم‌های بهتری در امر توان‌بخش��ی 

خود، خانواده و فرزندشان بردارند.

از بین والدین )پدر و مادر(، بیشتر کدام‌یک به شما 
مراجعه می‌کنند؟

به علت اینکه عمده کارهای درمانی و توان‌بخش��ی کودک با 

اخت�لال طی��ف اتیس��م چ��ه تأثی��ری ب��ر زندگی 
خانواده‌ه��ا می‌گ��ذارد و منج��ر ب��ه ایج��اد چ��ه 

مشکلاتی می‌شود؟
این اختلال باعث ایجاد تأثیرات عمده‌ای در خانواده می‌شود، 
در نظ��ر بگیری��د خانواده‌ای که طبق روال فرایند بارداری و 
بچه‌داری را طی می‌کند اما به‌مرور در فرایند رش��د کودک 
متوجه تفاوت‌ها و مشکلاتی می‌شود. در این پروسه از مرحله 
ان��کار ت��ا پذیرش تغییرات عمده‌ای در نقش‌های خانوادگی 
ایجاد می‌شود. چراکه فرد با اختلال اتیسم نیاز به توجه زیادی 
دارد و این باعث می‌شود که مدیریت زمان در خانواده مشکل 
پیدا کند و زمانی که می‌بایس��ت به س��ایر فرزندان و همس��ر 
اختصاص داده شود، صرف برنامه‌های آموزشی و توان‌بخشی 
کودک شود. همچنین هویت شغلی مادران شاغل به دلیل 
انجام فعالیت‌های آموزشی فرزند دستخوش تغییر می‌شود. 
مناب��ع مالی و اقتص��ادی خانواده به دلیل هزینه‌های بالای 

 روان‌پزشک فعال 
در انجمن اتیسم ایران

دکتر لیلا زواره، دارای برد تخصصی روان‌پزشکی
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مادر می‌باشد بیشترین آمار مراجعه از سمت مادران بوده که 
اغلب با شکایاتی همچون احساس غم، افسردگی، نگرانی 
همراه می‌باش��د. البته این موضوع به این معنی نیس��ت که 
پدران دچار مشکل نمی‌شوند یا برایشان اهمیت ندارد بلکه 
از یک‌س��و مردان تحت تأثیر فرهنگ جامعه باور دارند که 
یک مرد نباید نیاز به کمک داشته باشد؛ از سوی دیگر پدران 
هنگام بروز مشکل برای خود یا خانواده‌شان ترجیح می‌دهند 

که آن را انکار کنند.

آی��ا خواه��ر و ب��رادر اف��راد دارای اتیس��م هم به 
ش��ما مراجع��ه می‌کنن��د؟ دغدغه و نگرانی‌ش��ان 

چیست؟
بل��ه؛ اکث��ر مواقع در ابتدای جلس��ه خیلی مس��تقیم به علت 
مراجعه اشاره نمی‌کنند. ولی عمده نگرانی‌ها و مسائل شامل 
موارد زیر می‌باشد: »تو دوران کودکی مون به خاطر کمبود 
توجه همیش��ه به این فکر می‌کردم که کاش من هم مثل 
خواهر/برادرم بودم تا بیش��تر بهم توجه کنن« یا »همیش��ه 
بهم��ون می‌گفت��ن ک��ه تو بزرگی، تو میدونی و ... و از همون 
بچگ��ی از ما می‌خواس��تن که مث��ل بزرگ‌ترها رفتار کنیم« 
یکی از »نگرانی‌های من برای آینده اینه که مسئولیت من 
در قب��ال خواه��ر و ب��رادرم چیه؟ اگ��ر بخوام ازدواج کنم و ... 

چی میشه؟«
گاهی ابراز می‌کنند که »هنگام حضور در اجتماع یا محیط 
بیرون اگر مش��کل یا تنش��ی برای خواهر/برادرم پیش بیاد 
احساس شرمساری می‌کنم. از واکنش مردم آزرده میشم یا 
از نگاه‌ها و سؤال هاشون احساس ناخوشایندی دارم. این‌ها 
باعث میشه تو اجتماع آزادی عمل یا راحتی لازم را نداشته 

باشم و ترجیح بدهم کنار خواهر یا برادرم نباشم«.

آی��ا در س��نین بزرگ‌س��الی ه��م اختلال اتیس��م 
تشخیص داده می‌شود؟

اتیس��م اختلالی عصبی تحولی اس��ت و این‌طور نیس��ت که 
به‌یک‌باره فرد در س��نین بزرگ‌س��الی علائم اتیسم را نشان 
دهد. بلکه خیلی از علائم در سنین کودکی وجود دارند ولی 
به خاطر عملکرد خوب کودک خانواده متوجه آن نش��ده یا 
تشخیص خاصی برای کودک گذاشته نمی‌شود. این علائم 
درگذر زمان ممکن است تغییر کرده و در سنین بزرگ‌سالی 

نمود پیدا کند.

بیشترین چالش فرد بزرگ‌سال با اختلال اتیسم 
چیست؟

چالش‌ه��ای ه��ر ف��رد بر اس��اس میزان عملک��رد او متغیر 

اس��ت؛ اما به‌ص��ورت کلی چالش 
اصلی بزرگ‌س��الان دارای اتیسم 
مخصوص��اً طیف خفیف با عملکرد 
بالا شغل یابی و حرفه‌آموزی است. از 
دیگر چالش‌ها می‌توان به سربازی، 
ازدواج، نگهداری از این افراد اشاره 
کرد که هنوز خانواده‌ها در مس��ائل 

قانونی سردرگم هستند.

نظر شما راجع به ازدواج این 
افراد چیست؟

ازدواج ک��ردن ح��ق ه��ر انس��انی 
می‌باش��د اما انگیزه، هدف و انتظار 
از ازدواج مهم اس��ت. به یاد داش��ته 
باش��ید ازدواج به‌عنوان یک راهکار 
در کاه��ش اخت�الل و درم��ان آن 
عمل نمی‌کند و نیاز به منابع مالی، 
احساسی، ارتباطی دارد که در افراد 
با عملکرد بالا نیز می‌بایس��ت این 
حمای��ت از جان��ب والدین صورت 

گیرد.

ب��ه نظر ش��ما چن��د درصد از 
خانواده‌ها نی��از به خدمات 

روان‌پزشکی دارند؟
به‌طورکلی اغلب مردم جامعه، فارغ 
از اینکه فرزند با اختلال اتیسم دارند 
یا خیر، نیاز به خدمات روانشناسی و 
روان‌پزشکی دارند؛ که این موضوع 
در خانواده‌ه��ای دارای فرزن��د ب��ا 
اختلال اتیس��م ب��ه دلیل تأثیر این 
اختلال بر خانواده اهمیت بیشتری 
دارد و دریافت خدمات به تاب‌آوری، 
ارتق��ا مه��ارت حل مس��ئله کمک 

می‌کند.

جه��ت دریافت نوبت 
با دکتر زواره با ش��ماره 
داخل��ی   48085000
تم��اس   301 و   300

حاصل فرمایید.

 برقراری 
ارتباط فعال 
با درمانگر، 
انجام 
تمرین‌های 
توان‌بخشی، 
دریافت 
حمایت و 
معاشرت با 
خانواده‌های 
دیگر که 
مشکل مشابه 
دارند کمک 
می‌کند تا 
خانواده‌ها 
راحت‌تر 
به پذیرش 
برسند. با 
رسیدن به 
پذیرش خیلی 
از مشکلات 
خانواده‌ها 
حل می‌شود 
و می‌توانند 
قدم‌های 
بهتری در امر 
توان‌بخشی 
خود، خانواده 
و فرزندشان 
بردارند

ی
ـــ

ش
وز

ـــ
آم

 و 
ی

مـ
لــ

عــ

14
01

ل 
سا

   |
م   

ده
واز

ه د
مار

 ش
  | 

م 
ش

 ش
ال

س

5



تا به راه رفتن درست روی بیاورند. اگر کودک به روی پنجه راه 
رفتن عادت کند؛ با توجه ‌به این‌که مغز، رش��د را با بدن تطبیق 
می‌دهد، رشد در آشیل متناسب با دیگر اعضا بدن اتفاق نمی‌افتد 
و این منجر به کوتاهی آشیل می‌شود. قبل از سفت شدن آشیل 
می‌توان با تمرینات هیجانی و حسی مثل قرار گرفتن در سطح 
ناهموار و مرتفع کودک را مجبور به استفاده از پاشنة پا کرد تا در 
عادت‌های راه رفتن او تغییر ایجاد شود. اگر آشیل به حالت سفت 
دربیاید و به تشخیص متخصصین برگشت‌پذیر نباشد تنها راه 
پیش رو جراحی است. بعد از جراحی نیاز است به دستور پزشک 
چند مرحله کاردرمانی طی ش��ود تا کودک به راه رفتن طبیعی 
عادت کند. اگر کاردرمانی انجام نش��ود کودک دوباره به حالت 
نوک‌پنجه برمی‌گردد؛ چون مش��کلات حس��ی هنوز حل نشده 
اس��ت. معمولًا بعد از جراحی اگر مراحل کاردرمانی به‌درس��تی 
طی ش��ود و عادت درس��ت در کودک ش��کل بگیرد موضوع راه 
رفتن کاملًا درس��ت می‌ش��ود؛ اما در مواردی ممکن اس��ت در 
سنین بزرگ‌سالی فرد، دوباره مشکلات حسی یا هیجانی پدیدار 
ش��ود و به راه رفتن روی نوک‌پنجه بازگردد، بنابراین داش��تن 
محیط زندگی مناس��ب برای فرزند طیف اتیس��م نکته مهمی 
اس��ت. روی پنجه راه رفتن می‌تواند یکی از علامت‌های اولیه 
باش��د، خانواده‌های بس��یاری این مسئله را به دلیل اینکه صرفاً 
یک عادت ساده و بامزه در کودک می‌بینند، جدی نمی‌گیرند و 
زمانی مراجعه می‌کنند که اسپاسم شدید عضلانی وجود دارد؛ 
بنابراین بس��یار مهم اس��ت که جدی گرفته ش��ود و قبل از اینکه 
تغییرات به این شکل اتفاق بیفتد مراجعه کنند. در ادامه به بیان 
یکس��ری تمرینات س��اده که می‌توانید با کودکتان در منزل به 

جهت پیشگیری از این موضوع انجام دهید، می‌پردازیم.

عدم یکپارچگی حسی یکی از مشکلات مهم کودکان طیف 
اتیسم می‌باشد. مشکلات حسی فقط مربوط به حس لامسه 
نیس��ت؛ بلکه علاوه بر پنج حس اصلی )ش��نوایی، چشایی، 
بویایی و...(، شامل حس عمقی و حس تعادلی نیز می‌شود. 
این حواس معمولًا در یک طیف از کم حسی )کمتر از حالت 
طبیعی( یا بیش حسی )بیشتر از حالت طبیعی( قرار می‌گیرند 
و نمی‌توان گفت که کودک در همه حواس کم حس یا بیش 
حس اس��ت. بلکه ممکن اس��ت کودک در بعضی از حواس 
بیش حس و در بعضی دیگر کم حس باش��د. این مش��کلات 
حس��ی گاهی در رفتارهای کودک نمود پیدا می‌کند. برای 
مث��ال کودک��ی که در ش��نوایی بیش حس��ی دارد با گرفتن 
گوش‌هایش باعث اطلاع خانواده از این موضوع می‌ش��ود 
ی��ا رفتارهای��ی مث��ل روی پنجه راه رفت��ن نیز به خاطر عدم 

یکپارچگی در حس عمقی می‌باشد.
یکی از موضوعاتی که باعث کوتاهی آشیل می‌شود راه رفتن 
روی پنجه پا می‌باش��د که می‌تواند علل گوناگونی داش��ته 
باشد. یکی از دلایل به مشکلاتی که در مغز فرد وجود دارد 
برمی‌گردد برای مثال در کودکان CP )فلج مغزی( به خاطر 
اسپاس��می که در عضلات به وجود می‌آید باعث می‌ش��ود تا 
فرم پا برای راه رفتن به‌صورت روی پنجه باشد و این موضوع 

باعث کوتاهی آشیل پا شود.
در کودکان طیف اتیسم این موضوع به دلیل مشکلات حسی 
اس��ت. درواقع به این دلیل که فرد ازنظر حس��ی مشکل دارد 
نمی‌توان��د پ��ای خود را کامل روی زمین بگذارد و این باعث 
می‌ش��ود که به‌مرورزمان، کودک عادت کند با پنجه پا راه 
برود. در این افراد باید روی بخش حسی و هیجانی کار کرد 

کوتاهی آش��یل در کودکان طیف اتیس��م

 محمد بختیاری
 کار درمانگر
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تـمریـنـات:
ک��ودک را ب��ر روی س��طوح 

ناهموار همچون توپ سی پی، 01
تخت��ه تعادل و... قرار دهید. ایس��تادن 
روی س��طح ناهموار به خاطر اینکه نیاز 
به تعادل زیاد دارد، باعث می‌ش��ود که 
س��طح بیش��تری از پا بر روی آن سطح 
ق��رار بگی��رد. به همی��ن دلیل کودک 
مجبور می‌ش��ود تا از پاش��نه پا به جهت 

حفظ تعادل استفاده کند.
به وس��یله اس��تپ، چهارپایه یا  وس��یله‌های دیگ��ر فض��ای 02
مرتفع��ی را ب��رای کودک ایجاد کنید تا 
کودک روی آن بایستد. در این فعالیت 
ک��ودک به جهت حفظ تع��ادل مجبور 
می‌شود تا کل سطح پا را بر روی سطح 

درنظر گرفته شده قرار دهد.
فعالی��ت ف��وق را می‌توانی��د در  جه��ت عب��ور و راه رفتن بر روی 03
سطوح مرتفع نیز انجام دهید. به اینصورت 
که به وس��یله استپ یا قطعه‌هایی مرتفع 
یک مس��یر برای کودک درنظر بگیرید تا 
از روی آن‌ها راه برود. به دلیل فضای کم 
و حفظ تعادل کودک مجبور می‌ش��ود از 

پاشنه پا استفاده کند.
دو استپ را بصورت عمودی رو  ب��ه روی هم ب��ه فاصله عرض 04
ش��انه ک��ودک ق��رار دهی��د و از کودک 
بخواهید که روی آن بایستد. در این حالت 
کودک می‌بایست از تمامی سطح پا برای 

ایستادن بر روی استپ استفاده کند.
در همی��ن حی��ن می‌توانی��د  اس��تپ‌ها را به حالت ش��یب دار 05
قرار دهید. در این حالت می‌بایست کودک 
به منظور حفظ تعادل و نیفتادن از تمامی 

سطح پا کمک بگیرد.
در هم��ان وضعی��ت ف��وق از 

ک��ودک بخواهید که به ترتیب 06
ب��ر روی یک‌پ��ا بایس��تد. در این حالت 
ک��ودک می‌بایس��ت به منظ��ور حفظ 
تعادل و همچنین تحمل وزن از پاش��نه 

پا استفاده کند.
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یکی از ویژگی‌های کلیدی اختلال اتیسم   
)ASD( مش��کل در برقراری ارتباط است. 
این اختلال یک طیف است، به این معنی 
که فرد ممکن است طیف وسیعی از علائم 
را داش��ته باش��د که بر زندگی روزمره‌اش از 
خفیف تا ش��دید تأثی��ر می‌گذارد. کودکان 
دارای اخت�الل طی��ف اتیس��م ب��ه دلایل 
متعددی ازجمله: ناتوانی در صحبت کردن، 
عدم درک صحیح زبان و استفاده از آن و یا 
ناتوانی در کاربرد جنبه اجتماعی در برقراری 
ارتباط با دیگران دچار مش��کل می‌ش��وند. 
اتیس��م غیرکلامی یک تشخیص متفاوت 
نیس��ت، بلکه توصیف مجموعه خاصی از 

علائم اختلال طیف اتیسم است. 
برخ��ی، اتیس��م ب��دون کلام را به این معنا 
می‌دانن��د که فرد به‌ص��ورت خودانگیخته 
جم�الت یا کلماتی که دیگران بتوانند آن 
را درک کنند، بیان نمی‌کند. برخی دیگر آن 
را به‌عن��وان توانایی صحبت کردن معنادار 

در برخی مواقع و عدم توانایی صحبت کردن در زمان‌های دیگر می‌دانند. تفکر رایج 
این است که کودکان بالای 5 سال، به‌ندرت یاد می‌گیرند که چگونه صحبت کنند، 
اما واقعیت ممکن است چندان واضح نباشد. رشد زبان ممکن است بین سنین 5 تا 
7 سالگی و همچنین گاهی تا سن 13 سالگی رخ دهد. یک مطالعه در سال 2013 
روی کودکان با اختلال اتیسم با تأخیر گفتار نشان داد که 47درصد پس از 4 سالگی 
به س��خنرانان مس��لط تبدیل ش��دند و 70درصد شروع به استفاده از عبارات کردند. 
تحقیقات نشان می‌دهد که هیچ عامل خاصی احتمالًا مسئول رشد زبان در افراد با 
اختلال اتیسم نیست. بااین‌حال، این احتمال وجود دارد که مداخلات زودهنگام که 
مهارت‌ه��ای ب��ازی، توجه و توانایی‌های تقلید کودک را هدف قرار می‌دهد، ممکن 
اس��ت ب��ه افزایش توانایی‌های ارتباط��ی آن‌ها کمک کند. به‌طورکلی، حدود 25 تا 
30 درصد از افراد دارای اختلال اتیسم با برونداد گفتاری کم یا بدون گفتار هستند. 
اگرچه این امر می‌تواند گاهی اوقات برقراری ارتباط با افراد دیگر را چالش‌برانگیز 
کند، توجه به این نکته مهم است که فقدان ارتباط کلامی به این معنی نیست که 
این افراد ارتباط برقرار نمی‌کنند یا زبان را درک نمی‌کند. بلکه ممکن اس��ت برای 
کم��ک ب��ه برق��راری ارتب��اط مؤثر از طریق روش‌های دیگر به حمایت نیاز داش��ته 
باشند. یک منبع معتبر در سال 2018 به این نتیجه رسید که مداخلات برای بهبود 
ارتباطات گفتاری و غیر گفتاری در کودکان دارای اختلال اتیس��م، مانند سیس��تم 
ارتباط تبادل تصویر  )PECS(، ممکن است در کوتاه‌مدت منجر به بهبود ارتباطات 

شود. بااین‌حال، این پیشرفت‌ها ممکن است در طول زمان باقی نمانند.

هر آنچه در مورد افراد با اختلال اتیس��م 
بدون کلام باید بدانید

فهیمه پورمحمدی
کارشناسی ارشد گفتاردرمانی 
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در ادامه، جزئیات بیشتری از اتیسم غیر گفتاری بیان می‌شود 
علائم:

اتیس�م غی�ر گفت�اری ب�ر مهارت‌های کلام�ی فرد تأثیر می‌گ�ذارد. برخی از 
نشانه‌ها عبارت‌اند از:

 به‌طور خودبه‌خود مکالمه را شروع نمی‌کند یا به آن پاسخ نمی‌دهد
 فقط از چند کلمه استفاده می‌کند و نمی‌تواند جمله‌بندی داشته باشد.  

 از صداها بجای کلمات برای برقراری ارتباط استفاده می‌کند - اگرچه، در برخی 
موارد، والدین و مراقبان ممکن است معنای این صداها را درک کنند.

 از زبان گفتاری به‌عنوان شکل اولیه ارتباط استفاده نمی‌کند

چگونه با کودک دارای اختلال اتیسم بدون گفتار ارتباط برقرار کنیم؟
پرورش یک کودک با اختلال اتیسم بدون کلام چالش‌های خود را خواهد داشت، 
اما راه‌های مختلف و آزمایش‌شده زیادی برای برقراری ارتباط و ایجاد یک پیوند 

عاشقانه و سالم بدون استفاده از گفتار وجود دارد.
ارتب��اط ک��ودک و مراق��ب امری حیاتی اس��ت. از دانس��تن اینکه چه زمانی کودک 
گرس��نه تا درک زمانی که او ناراحت اس��ت. روش ارتباطی بیش��تر مردم با یکدیگر 
از طری��ق گفت��ار اس��ت. بااین‌ح��ال، برخی از کودکان دارای اختلال طیف اتیس��م 
)ASD( بدون گفتار هستند. این بدان معنا نیست که آن‌ها نمی‌توانند یا تمایلی به 
برقراری ارتباط ندارند. بلکه می‌خواهند افکار و احساسات خود را به همان روشی 
که دیگران بیان می‌کنند بیان کنند، اما به‌جای آن از حرکات، صداها و نشانه‌های 

زبان بدن استفاده می‌کنند.
کودکان با اختلال اتیس��م بدون کلام ممکن اس��ت به روش‌های زیر با اطرافیان 

خود ارتباط برقرار کنند:
 زبان اشاره 

 دست زدن، پلک زدن، اشاره کردن و سایر حالات چهره‌ای.
 صداها - برای مثال، ممکن است وقتی خوشحال هستند جیغ بکشند یا وقتی 

استرس دارند غرغر کنند.
 لمس کردن – برای مثال، ممکن اس��ت برای ابراز محبت، صورت ش��خصی 

را لمس کنند.
 حرکت دادن دست فرد به سمت شیء موردعلاقه 

در ادامه به بیان راهکارهایی که به شما والدین در برقراری ارتباط با کودک، 
درک و مراقبت از آن‌ها  کمک کند، می‌پردازیم. 

از نشانه‌های غیرکلامی استفاده کنید حرکات دست و حالات چهره‌ای به‌خصوص تماس چشمی از فعالیت‌های 01
ضروری زبان بدن هستند که همه ما هنگام برقراری ارتباط از آن‌ها استفاده می‌کنیم 
و به‌طور گس��ترده‌ای شناخته‌ش��ده‌اند. لبخند زدن روش��ی است که ما خوشحالی را 
منتقل می‌کنیم، اخم‌کردن نشانه‌ی ناراضی بودن ماست. آغوش باز نشان می‌دهد 
که از ما استقبال می‌شود، اشاره کردن نشان می‌دهد که چیزی نیاز به توجه دارد 
و ... هنگام صحبت با کودکتان در استفاده از حرکات دست و تماس چشمی خود 
اغراق کنید، این روش خوبی برای آموزش مهارت‌های زبان بدن اس��ت که راه را 

برای برقراری ارتباط هموار می‌کند.  
برای ایجاد ارتباط با کودک، از او تقلید کنید  02

هن��گام ارتب��اط با کودکت��ان از صداهایی 
ک��ه تولی��د می‌کن��د و فعالیت‌های��ی که 
انج��ام می‌ده��د؛ تقلید کنید. این نش��ان 
می‌ده��د ک��ه می‌خواهید ب��ا آن‌ها تعامل 
کنی��د. به‌عنوان‌مث��ال، اگر با دیدن عکس 
ی��ک س��گ در تلویزی��ون از خوش��حالی 
جیغ می‌کش��د، شما هم از خوشحالی جیغ 
بکش��ید. اگر اس��باب‌بازی‌های خود را در 
یک خط مس��تقیم قرار می‌دهد، ش��ما هم 
اسباب‌بازی‌ها را در یک خط مستقیم قرار 

دهید!
از فلش کارت استفاده کنید اگر کودکتان با استفاده از کلمات 03

ارتباط برقرار نمی‌کند اس��تفاده از تصاویر 
یا نوش��تن یکی از بهترین راه‌ها است. این 
افراد بیش��تر دی��داری محورند و از طریق 
چی��زی که می‌بینند بهت��ر می‌توانند فکر 
یا نیازهایش��ان را مط��رح کنند. همچنین 
می‌ت��وان ب��رای آموزش کلم��ات جدید از 
فلش کارت استفاده کرد یا به شیء واقعی 

در اتاق اشاره کرد. 
به صحبت کردن ادامه دهید این مهم اس��ت که به استفاده از 04

ارتباطات کلامی ادامه دهید، نه‌تنها برای 
اینکه او احس��اس مش��ارکت داشته باشد، 
بلک��ه همچنی��ن به این دلیل که مطالعات 
نشان داده است که گفتار می‌تواند در آینده 

رشد کند.
زبان اشاره را تمرین کنید زبان اش��اره با استفاده از حرکات 05

دس��ت یا نمادها نه‌تنها به بچه‌های بدون 
گفت��ار در برق��راری ارتباط کمک می‌کند، 
بلک��ه به آن‌ها کمک می‌کند تا اس��تقلال 
خود را کس��ب کنند، زیرا می‌توانند با سایر 
افرادی که از سیس��تم‌های مشابه استفاده 

یمی‌کنند ارتباط برقرار کنند.
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 بــا توجــه بــه گزارش‌هــای والدیــن 
نس��ــبت بــه خــراب شــدن وســایل 
صوتــ��ی و تصویــ��ری، به‌خص��وص 
شکس��ــتن LCD تلویزیــون در صورت 
ام��کان تلویزی��ون را در ارتف��اع و به دیوار 
بچس��بانید، در غیر این صورت تلویزیون 
را به‌وس��یله چس��ب‌ها و نگه‌دارنده‌ه��ای 

خ��اص ب��ه می��ز محکم و ثاب��ت کنید. همچنین از محافظ‌های موجود در بازار برای 
صفحه‌نمایش تلویزیون استفاده کنید. 

 لبه‌های تیز وسایل )میز، مبل، میز تلویزیون، اپن و...( را به‌وسیله فوم، پارچه یا 
محافظ‌های موجود در بازار بپوشانید. 

 بعضی از کودکان مش��کلات رفتاری چون پرخاش��گری، پرتاب اش��یاء و اجسام 
را دارند تا حد امکان وس��ایل و لوازم شکس��تنی همانند مجس��مه، گلدان و... را از 

دسترس کودک خارج کنید علی‌الخصوص اجسام سنگین مثل گلدان.

با توجه به اهمیت موضوع ایمنی و ایمن‌س��ازی فضای منزل که در ش��ماره‌های پیش��ین به آن پرداختیم، در 
این شماره با بحث ایمنی در پذیرایی و اتاق‌خواب همراه شما هستیم. به‌طورکلی تغییراتی که در خانه برای 
کودکتان ایجاد می‌ش��ود علاوه بر کمک به  ش��ما والدین عزیز برای کاهش اس��ترس و نگرانی، می‌تواند باعث 
افزایش امکان موفقیت در کارها برای فرزندتان شود.  بنابراین محل اتاق نشیمن )پذیرایی( خود را به فضایی 
امن تبدیل کنید. چراکه این محل جایی است که شما و سایرین زمان زیادی را در آنجا می‌گذرانید و همچنین 

محل رفت‌وآمد نیز هست. برای ایمن‌سازی موارد زیر را مدنظر داشته باشید: 

ایمنی در پذیرایی 
و اتاق‌خواب
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 پریزهای برق را اس��تتار کنید. کودکان به خاطر حس کنجکاوی ممکن اس��ت 
اش��یاء تیز را داخل پریز بکنند و باعث ایجاد مش��کل ش��وند، بدین ترتیب می‌توان 
از پریزهای دارای محافظ کودک استفاده کرد، یا اینکه آن‌ها را به طرق مختلفی 

پوشاند، تا در معرض دید کودکتان نباشد.
 ک��ودکان ب��ه خاطر تحریکات حس��ی-حرکتی علاق��ه‌ی زیادی به بالا رفتن از 
اجس��ام و پریدن دارند. بنابراین ضروری به نظر می‌رس��د که جدا از بحث مهم و 
خطرناک ارتفاع، از مستحکم بودن وسیله‌ها چون کمد، ویترین، آینه‌های متحرک 
نصب‌ش��ده، قفس��ه‌ها، کتابخانه و کمدها و... اطمینان حاصل کنید. به همین دلیل 
آن‌ه��ا را ب��ه دی��وار رول‌پلاک کنید )به دیوار پیچ کنید( که امکان برگش��ت آن‌ها و 

افتادن وجود نداشته باشد.
 ای��ن ک��ودکان علاق��ه زی��ادی به پریدن و راه رفتن دارند اگر کف منزل س��نگ 
و س��رامیک اس��ت، آن را با کف‌پوش مناس��ب )موکت و...( بپوش��انید یا در غیر این 
ص��ورت حتم��اً ترم��ز ف��رش نصب کنید، تا از زمین خوردن و آس��یب دیدن کودک 

جلوگیری کنید. 
 در صورت داشتن پرده در منزل حتماً آن را به دیوار یا سقف محکم کنید که در 
صورت کشیده شدن، امکان افتادن آن وجود نداشته باشد.  همچنین ارتفاع بند یا 
گیره والان )یالان( پرده را تا حدی انتخاب کنید که دس��ت کودک به آن نرس��د و 
در صورت استفاده از پرده‌های کرکره‌ای که بند تنظیم ارتفاع دارند، بند آن را گره 

بزنید و بالاتر از دسترس کودک قرار دهید.
 به دلیل عدم یکپارچگی حسی کودکان طیف اتیسم، وسایل گرمایشی همچون 
بخاری یا شوفاژ از اهمیت بالایی برخوردارند. بنابراین چه در فصل تابستان و چه 
در فصل زمستان آن‌ها را به‌وسیله حفاظ‌های متحرک بپوشانید که امکان آسیب 
رس��اندن وجود نداش��ته باش��د. همچنین برای ش��وفاژهایی که دارای سطوح تیز و 

پره‌ای هستند از کاورهای چوبی برای پوشاندن آن‌ها استفاده بکنید.
 تا حد امکان سعی در استتار کردن شیر گاز تلاش نمایید تا کودک نتواند با آن 

بازی کند و منجر به آتش‌سوزی شود.
 وس��ایل الکتریکی را به محافظ متصل کنید. زمانی که جریان برق زیادی وارد 
محافظ ش��ود، محافظ نوس��انات برق را کنترل می‌کند و می‌تواند از آتش‌س��وزی 

ناشی از جریانات برق پیشگیری کند.

امنیت در و پنجره‌ها 
 برخـی از کـودکان اتیسـم بـه ضربـه 
زدن علاقـ��ه دارنـ��د. برای ایمن‌س��ازی 
فضاهایــی کــه دارای شیشــه اســت، 
از برچس��ب‌های شیش��ه‌ نش��ــکن یــا 
همــان چس��ب‌های نـ��واری کاغـذی 
اسـتفاده کنیـد کـه در صـورت شکسـتن، 

خرده‌های شیشـه پخش نشود.
 فضــ��ای بالکــن )ت��راس( و تمامی 
پنجره‌ه��ا را از طریــ��ق نصــب نــرده، 

حفــاظ و تــوری ایمن کنید.
 به میزان بالا بودن پنجره از سطح زمین 
نگاه نکنید، چراکـه در صـورت ایمن‌سازی 
نشــدن ممکــن اســت کــودکان بــا 
گذاشــتن چهارپایــه زیر پایشـان باعث 

اتفاقی ناگوار شوند.
 تمامی درهای منزل )در ورود و خروج، 
در بالکن یا تراس ( را بعد از هر بار ورود و 
خروج، زمان بیرون رفتن از منزل و هنگام 
ش��ب قفل نمایید و کلیدها را از دس��ترس 
ک��ودک خارج کنی��د مخصوصاً زمانی که 

کودکان در منزل تنها هستند. 

اتاق‌خواب
ب��رای اینک��ه اتاق‌خ��واب نیز ب��ه محیط 
امنی تبدیل ش��ود علاوه بر توجه به موارد 
اشاره‌ش��ده ف��وق، به موارد زی��ر نیز توجه 

کنید. 
 ک��ف ات��اق را تمی��ز نگه��داری دارید. 
به‌خص��وص قب��ل از خوابی��دن هم��ه 
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اس��باب‌بازی‌ها و وسایل ریخته شده روی 
زمین را جمع کنید تا اگر فرزند در نیمه‌شب 
برای رفتن به دستش��ویی بیدار شد، زمین 

نخورد. 
 درصورتی‌که فرزندتان در طول شب از 
خواب بیدار می‌شود چراغ‌خواب نصب کنید 

تا بتواند مسیر را ببیند و ایمن راه برود.
 اطمینان حاصل کنید که تمام اتاق‌ها در 

طول روز و شب نور کافی دارند
 محل رفت‌وآمد را از وس��ایل اضافه که 

باعث سرخوردن و افتادن می‌شود، خالی کنید.
 پرده‌ها، پتو و س��ایر وس��ایل را حداقل 1 متر دورتر از منابع گرمایی مثل لامپ 

قرار دهید چون این منابع به‌سرعت داغ و باعث آتش‌سوزی می‌شوند
 داروها و جعبه کمک‌های اولیه را در اتاق‌خواب کودک نصب نکنید.

 حتم��اً لبه‌ه��ای تی��ز داخ��ل اتاق )تخت، کمد و...( را با فوم، پارچه یا محافظ‌های 
موجود در بازار بپوشانید.

 سیم‌های برق را تا حد امکان از دید کودک محو کنید، همچنین دقت کنید که 
روکش سیم‌های برق پارگی و خوردگی نداشته باشد. 

در ص���ورت ام���کان تلویزی���ون در ارتف���اع 
و ب���ه دی���وار چس���بیده اس���ت، در غی���ر ای���ن 
ص���ورت تلویزی���ون به‌وس���یله چس���ب‌ها و 
نگه‌دارنده‌های خاص به میز محکم و ثابت 

شده است 

تلویزی���ون  صفحه‌نمای���ش  محاف���ظ  از 
استفاده شده است

لبه‌های تیز  وس���ایل )میز، مبل، س���کوها و 
...( با فوم، پارچه یا محافظ‌های مخصوص 

پوشانده شده است

قفس���ه‌ها، کتابخان���ه و کمده���ا به‌ص���ورت 
ثابت���ی ب���ه دیوار ثابت‌ش���ده‌اند ک���ه امکان 

برگشت آن‌ها و افتادن وجود ندارد

اگ���ر ک���ف خان���ه س���رامیک هس���ت، تم���ام 
بخش‌ه���ای آن ب���ا موکت یا فرش پوش���یده 

شده است

لوازم شکستنی همانند مجسمه، گلدان، 
درآور، از اطراف پذیرایی دور شده‌اند

پریزهای برق، به محافظ پوشیده شده است

در صورت داشتن پرده در منزل، آن‌ها به 
دیوار یا سقف محکم شده‌اند

انجام‌شده یا وجود داردموارد ایمنیمحلردیف

پذیرایی1
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در صورت استفاده از پرده‌های کرکره‌ای که 
بند تنظیم ارتفاع دارند، بند آن گره خرده و 
بالاتر از دسترس کودک قرار گرفته است

ارتفاع بند یا گیره والان پرده را تا حدی انتخاب 
ش���ده اس���ت که دس���ت کودک به آن نرسد

بخاری یا شوفاژ و وسایل گرمایشی درجای 
ایم���ن ق���رار دارد و ی���ا به‌وس���یله حفاظ‌های 
متح���رک پوش���یده ش���ده اس���ت ک���ه امکان 

آس���یب رس���اندن وجود ندارد 

اگ���ر من���زل دارای پنج���ره می‌باش���د، پنجره 
به‌وس���یله حف���اظ، ت���وری و... دارای حفاظ 

می‌باشد 
	

پنجره‌ه���ا به‌وس���یله چس���ب‌های شیش���ه 
نش���کن یا چس���ب نواری به‌صورت ضربدر 
در مقابل شکس���ته ش���دن و پخش ش���دن 

شیشه‌های شکسته، ایمن شده است	

در ت���راس قف���ل گردی���ده و کلی���د آن دور از 
دسترس کودک قرار دارد 	

تراس یا بالکن با وسایل حفاظتی چون نرده، 
فنس، ایرانیت و.. ایمن شده است	

در ورودی با قفل‌های مجهز بسته می‌شود 
که به‌راحتی با دست باز نمی‌شود	

پرده‌ها، پتو و سایر وسایل را حداقل 1 متر 
دورت���ر از مناب���ع گرمای���ی مث���ل لام���پ قرار 

گرفته است	

س���یم‌های ب���رق از دی���د ک���ودک محو ش���ده 
اس���ت و روک���ش س���یم‌های ب���رق پارگ���ی و 

خوردگی ندارد

محل رفت‌وآمد از وس���ایل اضافه که باعث 
سرخوردن و افتادن می‌شود، خالی شده است

انجام‌شده یا وجود داردموارد ایمنیمحلردیف

پذیرایی1

در و پنجره

اتاق‌خواب	
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در ادامه مبحث توانبخشی مبتنی بر خانواده در شماره 11 فصلنامه آوای اتیسم که به موضوع سطوح مشارکت 
و نحوه تعامل با کودک پرداخته شده بود؛ در تلاشیم در این شماره، شما را با مفهوم ارتباط، راه‌های ارتباطی و 
نحوه بهبود این مهارت آشنا کنیم. به این منظور می‌بایست ابتدا با تعریف ارتباط و راه‌های ارتباطی کودکتان 
آشنا شوید. ارتباط یعنی انتقال پیام از یک فرد به فرد دیگر. همانطور که پیداست ارتباط یک رابطه دو طرفه 
بین فرس��تنده و گیرنده پیام اس��ت و هدف این اس��ت که ش��ما والدین عزیز هنگام تعامل با کودکتان به یک 
فهم مش��ترک از درخواس��ت‌ها، علایق و هیجانات یکدیگر برس��ید. به یاد داش��ته باشید یادگیری مهارت‌های 

ارتباطی مناسب بر تمامی مراحل زندگی کودکتان تأثیر مثبت می‌گذارد.

توان‌بخشی مبتنی بر خانواده
 چگونه با کودکم ارتباط برقرار کنم؟

راه ارتباطی کودک من
 ب��ه منظ��ور بهب��ود و رش��د مهارت‌های 
ارتباطی و رس��یدن به یک فهم مش��ترک 
هن��گام تعام��ل با کودکتان ش��ناخت راه 
ارتباط��ی کودک اهمیت دارد. روش‌هایی 
ک��ه ک��ودکان به وس��یله آن ارتباط برقرار 

می‌کنند عبارت‌اند از:
ب��ه صورت کلم��ات: در این نوع  ارتباط کودک از طریق اس��تفاده 01
از کلم��ات، آواه��ا ی��ا تقلید صدا س��عی در 
برق��راری ارتباط با ش��ما دارد. بطور مثال 
گفتن کلماتی همچون آم، آب، آب بده و.. 

برای درخواست یک لیوان آب
رفتاره��ای ب��دون کلام: در این  ن��وع ارتباط کودک از طریق ایما 02
و اش��اره، ح��الات بدن��ی )گرفتن دس��ت 
دیگران و گذاش��تن روی شیء مورد نظر، 
کشیدن یا هل دادن شما به سمت شی( و 
ح��الات چه��ره‌ای )نگاه ک��ردن به فرد یا 

ش��یء و...( س��عی در رس��اندن منظورش به ش��ما دارد. بطور مثال رفتارهای آوردن 
لیوان، اش��اره کردن به یخچال، گرفتن دس��ت مادر و بردن به س��مت یخچال برای 

درخواست یک لیوان آب
رفتاره��ای مش��کل س��از )چالش برانگیز(: در این ن��وع ارتباط کودک از  طریق گریه، جیغ و داد، قش��قرق به پا کردن و یا حتی آس��یب رس��اندن به 03
خ��ود و دیگ��ران ب��ا ش��ما ارتباط برق��رار می‌کند. رفتارهای جی��غ زدن، بی قراری 

کردن، داد زدن برای درخواست یک لیوان آب
نکت�ه: ب��رای اینکه متوجه ش��وید فرزندتان کی و چگون��ه ارتباط برقرار می‌کند؛ 
هنگامی که فعالیتی انجام می‌دهد به تمامی رفتارها، حالات بدنی و صداهایی که 
تولید می‌کند خوب نگاه کنید و خوب گوش دهید تا بفهمید کودکتان به چه چیزی 

علاقه مند است و چه زمانی سعی می‌کند ارتباط برقرار کند.
وقتی کودکتان به چیزی علاقه نشان می‌دهد یا سعی می‌کند ارتباط برقرار کند، 
زم��ان خوب��ی ب��رای برقراری ارتباط و کمک به یادگیری اوس��ت. در این هنگام به 

توصیه‌های زیر توجه کنید:
توصیه 1: به هر تلاش��ی که کودکتان برای برقراری ارتباط می‌کند با کلمات و 
اش��ارات پاس��خ دهید حتی اگر آن تلاش واضح نباش��د. اینکار به او کمک می‌کند 
ش��یوه‌های جدی��د و پیچیده‌ت��ری برای برقراری ارتباط ی��اد بگیرد که به 3 طریق 
 می‌توانید اینکار را انجام دهید: 1.دادن ش��یء 2. نگه داش��تن و نش��ان دادن ش��یء 

3. اشاره کردن به شیء 
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توصی�ه 3: صب��ر کنی��د و به کودکتان فرصت برق��راری ارتباط دهید. به رفتارها، 
صداها و حالت بدن کودکتان خوب نگاه کنید و گوش دهید تا متوجه درخواس��ت 
کودکتان شوید. به این معنی که در موقعیت‌های مختلف فرصتی را برای کودک 

ایجاد تا درخواستش را بیان کند.
نکته: به یاد داشته باشید که ظرفیت حافظه کودک بسیار محدود است و در صورت 
اس��تفاده از جملات بلند، طولانی و دس��تورات ممتد، کودک متوجه صحبت‌های 
شما نمی‌شود. بنابراین به صورت واضح، کوتاه و مستقیم صحبت کنید تا او قادر به 

درک آنها باشد. همچینن از تکنیک‌هایی 
همچون همس��طح شدن، تماس چشمی، 
دادن گزین��ه انتخاب��ی و تش��ویق کردن 
هنگام ارتباط با کودک اس��تفاده کنید که 
در ش��ماره‌های قبلی فصلنامه بطور کامل 

توضیح داده شده است.

توصیه 2: از قانون یک پله بالاتر استفاده کنید و متناسب با سطح زبانی کودکتان پیش روید.  به این معنی که اگر کودکان کلام 
ندارد، از تک کلمه استفاده کنید. اگر کودکتان دارای گفتار است درصورتی که از تک کلمه استفاده می‌کند، شما از جملات 1 الی 

2 کلمه‌ای استفاده کنید. اگر از جملات 2 کلمه‌ای استفاده می‌کند، شما از عبارت‌های 2 الی 3 کلمه‌ای استفاده کنید و ...
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پدران فراموش شده

فرح بکی زاده
کارشناس ارشد روانشناسی بالینی
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پدر ش��دن س��نگ بنای مهمی در تجربه‌ی مردان بوده که 
نقش قابل‌توجهی در سلامت روان آن‌ها دارد. با تولد فرزند، 
م��ردان بای��د ب��ه دنبال نقش و وظایف جدید خود در خانواده 
باش��ند. پدر ش��دن برای آن‌ها در کنار احساس خوشایندی و 
لذت، اس��ترس و پریش��انی نیز به همراه دارد. حال زمانی که 
کودک متولدش��ده دارای معلولیت بوده و نیاز به مراقبت و 
نگهداری بیشتری دارد، اضطراب، پریشانی و کیفیت زندگی 
به ش��کل چش��مگیری تغییر می‌کند. پژوهش‌ها نشان داده 
است که پدران دارای فرزند با اختلال طیف اوتیسم، نه‌تنها 
نسبت به پدران دارای کودکان عادی، بلکه نسبت به پدران 
سایر اختلال‌های عصبی - رشدی، سطح پریشانی بیشتری 
را تجربه می‌کنند. در پژوهش��ی که به مقایس��ه بهزیس��تی 
روان‌ش��ناختی پدران کودکان طیف اوتیس��م، سندرم داون  
و س��ندرم X ش��کننده  پرداخته بود، پدران کودکان طیف 
اوتیس��م نس��بت به دو گروه دیگر، سطح افسردگی بالاتری 
را تجربه می‌کردند. همچنین پدران ممکن اس��ت س��طوح 
بالایی از استرس را در فرایند درمانی فرزند خود تجربه کرده 
و احساس شکست، خودتخریبی و تردید در انجام تعهدهای 

خود به‌عنوان »پدران خوب« داشته باشند.
به‌طورکلی، پژوهش‌ها نش��ان داده اس��ت که تجربه فرزند 
پروری در میان مادران و پدران با یکدیگر متفاوت اس��ت. 
این تفاوت در سبک تعامل با کودک، نقش آن‌ها در مراقبت 
از فرزن��د و روش‌ه��ای مقابل��ه‌ای که اتخ��اذ می‌کنند، دیده 
می‌ش��ود. همچنین، پژوهش‌های مختلفی نشان داده است 

 پژوهش‌ها 
نشان داده 
است که 
پدران دارای 
فرزند با 
اختلال طیف 
اوتیسم، 
نه‌تنها نسبت 
به پدران 
دارای کودکان 
عادی، بلکه 
نسبت به 
پدران سایر 
اختلال‌های 
عصبی - 
رشدی، سطح 
پریشانی 
بیشتری 
را تجربه 
می‌کنند

ک��ه تجربه‌ها، ادراک‌ها و نیازهای 
م��ادران و پدران طیف اوتیس��م با 
یکدیگ��ر متفاوت اس��ت. علاوه بر 
تفاوت در تجربه‌ی پدران و مادران 
از والدگ��ری فرزند با اختلال طیف 
اوتیس��م، وضعیت سلامت روانی و 
عوام��ل اثربخش ب��ر آن، در میان 
پ��دران و م��ادران متفاوت اس��ت. 
باوجود تفاوت‌های مشاهده‌ش��ده 
در می��ان تج��ارب والدی��ن دارای 
فرزند با اختلال طیف اوتیسم، اکثر 
مطالعه‌های صورت گرفته به گروه 
م��ادران، به‌عن��وان مراقبین اصلی 
پرداخته‌ان��د و در خص��وص پدران 

اطلاعات کمی در دست است.
ازای��ن‌رو ب��ر آن ش��دیم ت��ا ب��ا 
اج��رای پژوهش��ی کیف��ی و از نوع 
پدیدارشناسی به تجربه‌ی زیسته‌ی 
پ��دران دارای فرزند نوجوان طیف 
اوتیس��م بپردازیم. این پژوهش در 
قالب پایان‌نامه کارشناس��ی ارش��د 
گروه روانشناس��ی بالینی دانشگاه 
تهران با همکاری انجمن اوتیس��م 
ایران در سال 1401-1400 انجام 
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ش��د. در این پژوهش با انجام مصاحبه‌های عمیق با پدران 
دارای فرزند 11 تا 18 س��ال دارای اختلال طیف اوتیس��م، 
تجربیات آنان از زمان دریافت تش��خیص تا س��نین نوجوانی 
را در ابعاد مختلف زندگی ازجمله تأثیر اوتیس��م بر س�المت 
روان، اش��تغال و درآمد، روابط زوجین و خانواده و همچنین 
کمبودها و تس��هیلگرهای ادراک‌ش��ده آنان در طول زمان 
را م��ورد واکاوی قراردادی��م. نتایج این گفتگوها با اس��تفاده 
از رویک��رد جیورج��ی مورد تحلیل قرار گرفت. یافته‌ها در 8 
مضمون اصلی و 27 مضمون فرعی بیان ش��د که در ادامه 
خلاصه‌ای یکپارچه از نتایج آن ارائه می‌ش��ود تا با ش��ناخت 
بهتر تجربه‌ی زیسته پدران، خدمات متناسب با نیازهای آنان، 

توسط افراد متخصص و سازمان‌های متولی ارائه شود.
مرور خاطرات روزهای اولیه‌ی دریافت تشخیص برای همه 
پدران مش��ارکت‌کننده در این پژوهش دش��وار بود، بغض، 
اشک و سکوت‌های طولانی اشتراک آنان در بیان روزهایی 
اس��ت که از آن به عنوان تلخ‌ترین روزهای زندگی‌ش��ان یاد 
می‌کنن��د. یک��ی از پدران ای��ن روزها را چنین توصیف کرده 

بود:
»از اینجا گیجی شروع شد. انگار مثل کسی که سیلی خورده 
باش��ه، یه س��یلی عجیب غریب! یه طرفه هم خورده؛ یعنی 
تعادل برقرار نش��ده و تعادل خودتو نداری. انقدر انقدر انقدر 

 ابهام و 
ناشناخته 
بودن آنچه 
با آن روبرو 
شده‌اند، 
عدم آگاهی 
و شناخت 
مسیر پیشِ‌رو 
و فروریختن 
آمال و 
آرزوهایی که 
برای فرزند 
و خانواده‌ی 
خود 
می‌دیدند، 
اضطراب و 
افسردگی را 
برای پدران به 
دنبال دارد

این ضربه هولناکه در ابتدای امر که 
شما تا به خودت بیای و از این گیجی 
و از این وضعیت خلاص بش��ی، به 
جایی می‌رس��ی که اصلًا می‌بینی 

انگار زندگی هم نداری«
ابه��ام و ناش��ناخته ب��ودن آنچه با 
آن روبرو ش��ده‌اند، ع��دم آگاهی و 
شناخت مسیر پیشِ‌رو و فروریختن 
آم��ال و آرزوهایی که برای فرزند و 
خانواده‌ی خود می‌دیدند، اضطراب 
و افسردگی را برای پدران به دنبال 
دارد. ش��رایطی که درعین‌حال که 
سلامت روان و به دنبال آن سلامت 
جس��می آنان را تهدید می‌کند، اما 
توس��ط خودش��ان، خانواده و حتی 
متخصصی��ن و درمانگ��ران نادیده 
گرفت��ه می‌ش��ود. این تص��ور که 
پدران دیوارهایی همیشه استوارند و 
تحمیل تصویر فرونریختنی از آنان 
به خودشان و جامعه سبب می‌شود 
تا خدمات تخصصی دریافت نکنند 
که عوارض آن نه‌تنها به خودش��ان 
بلکه به خانواده نیز آس��یب می‌زند. 
توصی��ف یکی از پدران از تجربه‌ی 

خود چنین بود که:
»میش��ه گف��ت ی��ادم رفت��ه اصلًا 
اش��کی وجود داره، گریهای وجود 
داره، چه میدونم حتی خواس��ته‌ای 
وجود داره. این ایستادگی و صبوری 
یه جاهایی خودش رو ش��روع کرد 
نشون دادن و ترک‌ها ایجاد شدن و 
شما اصلًا نمیتونی ازش فرار کنی. 
اینکه ش��ما از درون شروع می‌کنی 
ت��رک خوردن در حالی که بیرونت 
نشون میدی که خیلی ایستادهای. 
خب سعی می‌کردم همینجور سرپا 
باش��م تا بتونم مسائل رو حل کنم؛ 
ام��ا هم��ه بدونن ک��ه پدرها هم به 
هرحال یه جایی ممکنه کم بیارن یه 
جایی ممکنه به انتهای خط برسن 
ی��ه جایی ممکن��ه اصلًا کامل فرو 
بریزن یعنی اینطور نیست که تصور 
بقیه این باشه که یک مرد باید تکیه 
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بده به دیوار و از دنیا بره«.
در اینکه پدران چگونه نس��بت به تش��خیص واکنش نش��ان 
بدهند و چقدر دچار آس��یب ش��وند، متخصصی که برای اولین 
بار تش��خیص را به والدین می‌گوید نقش بس��یار مهمی دارد. 
تجربه‌ی ناخوش��ایندی که پدران گزارش می‌کردند حاکی از 
آن بود که دریافت تشخیص بدون همدلی از سوی متخصص 
و ع��دم ارائ��ه اطلاع��ات کافی به آنان ش��رایط را بیش‌ازپیش 
دشوار می‌کند. ضرورت آشنایی متخصصین با گایدلاین‌های 
تخصصی درباره چگونگی ارائه تشخیص به والدین و راهنمایی 
آنان درباره منابع موثق کسب اطلاعات و دریافت کمک برای 

ادامه‌ی مسیر بسیار ضروری است.
تغیی��ر در مختص��ات روابط زناش��ویی و عاطفی والدین، تغییر 
الگوه��ای س��ابق خانواده، تغییر وظای��ف والدین و برنامه‌های 
زندگی از ابتدایی‌ترین مسائل روزمره زندگی مثل ساعت صرف 
وعده‌ه��ای غذای��ی و نوع غذاهای مصرفی در خانه )با توجه به 
محدودیت و مشکلات تغذیه‌ای در کودکان( تا تغییر الگوهای 
خواب‌وبیداری، گسترده است که مستلزم انعطاف‌پذیری والدین 
در مواجهه با این تغییرات است. سرد شدن روابط عاطفی میان 
والدین، افزایش مشاجرات و مشکلات مابین یکدیگر و با سایر 
فرزندان از اتفاقات رایج در خانواده‌های دارای فرزند اوتیس��م 

است. توصیف یکی از پدران در این خصوص چنین بود که:
رابطه ما قطب ش��مال ش��د. اصلًا ما آن‌قدر درگیر فرزندمان 
شدیم خودمان رو هم یادمون رفت. الان من یا ایشون به فکر 
بچه‌ایم فقط: الو س�الم خوبی به درس‌هاش رس��یدی؟ ای‌بابا 

پ��س من چی؟ میدونید باید مراقب 
اون باشیم«.

نب��ود فرصتی برای گذراندن زمان 
مشترک از عوامل دیگر دوری بین 
والدین است که یکی دیگر از پدران 

پژوهش چنین توصیف کرد که:
»کسی نیست که بچه من رو بخواد 
نگ��ه داره که من و خانمم دونفری 
بریم رستوران چون کسی از عهده 
کار بر نمیاد. یا مثلًا مسافرت رفتن 
ما این‌طوری که اگر بخواییم س��فر 
بریم که هر انسانی نیاز داره سفر بره، 
به‌ص��ورت تنهایی میریم یعنی من 
میرم و یا خانمم. خیلی کم پیش میاد 
ک��ه باهم جای��ی بریم. این منزوی 
شدن واقعاً پر رنگ هست و زندگی 
رو در اصل مختل می کنه و کسی 
هم نیس��ت که به داد آدم برس��ه تو 
این موضوع، نه سازمانی، نه نهادی، 
اینکه من بگم س��الگرد ازدواجمان 
میخوام برم با خانمم سینما یا حتی 
رس��توران میشه 2 ساعت پسرم رو 

نگه دارید«.
پژوهش‌ها نش��ان می‌دهد که میان 

سرد شدن 
روابط عاطفی 
میان والدین، 
افزایش 
مشاجرات 
و مشکلات 
مابین یکدیگر 
و با سایر 
فرزندان 
از اتفاقات 
رایج در 
خانواده‌های 
دارای فرزند 
اوتیسم است
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مشاجرات زناشویی و علائم اوتیسم رابطه دو جانبه‌ای وجود 
دارد به این معنا که با افزایش مش��اجرات زناش��ویی و تنش 
در خانه، ش��دت علائم اوتیس��م بیشتر می‌شود و بلعکس؛ به 
میزان افزایش علائم اوتیس��م، فش��ار روانی وارد بر والدین 
افزایش و تنش میان آنان نیز بیش��تر می‌ش��ود. لذا دریافت 
خدمات خانواده‌درمانی توس��ط متخصص آگاه به ش��رایط 
ویژه خانه‌های اوتیسم باید جزو برنامه‌های درمانی ضروری 

خانواده تعریف شود.
تغیی��رات ش��رایط اقتص��ادی خان��واده با کاه��ش درآمد به 
دنبال خانه‌نش��ین شدن مادرهای شاغل، افزایش مرخصی 
و غیبت‌ه��ای کاری و افزای��ش هزین��ه به دلیل هزینه‌های 
سرس��ام‌آور درمان و بدون حمایت بیمه، ش��رایط اقتصادی 
خانواده اوتیس��م را دش��وار می‌کند. فشاری که پدران خود را 
موظف می‌دانند آن را برطرف کنند چراکه یکی از نقش‌های 
ادراکی آنان از خود نان‌آور بودن و تأمین هزینه‌های زندگی 
اس��ت درنتیجه احساس مسئولیت بیش‌ازپیش برای تأمین 
هزینه‌ها، صرف زمان و انرژی بیش��تر برای تأمین نیازهای 
اقتص��ادی و کاه��ش همکاری با م��ادر در امور نگهداری و 
درنتیجه افزایش استهلاک روانی بر مادر چرخه‌ای معیوب 
و آسیب‌زا به ساختار خانواده‌ی اوتیسم می‌سازد که نیازمند 
ورود مداخله‌گرهای خارجی، همچون سازمان‌های بهداشت 

 مطابق 
گفته‌ی پدران، 
مسئولیت 
اجرای 
تمرینات 
گفتاردرمانی، 
کاردرمانی 
و تکالیف 
مدرسه بر 
عهده مادران 
است. آنان 
نمی‌توانند با 
فعالیت‌های 
تکلیف محور 
در منزل، 
به‌خوبی 
ارتباط برقرار 
کنند و بجای 
آن هرگونه 
فعالیتی که 
منجر به رشد 
استقلال 
فرزند در امور 
روزانه زندگی 
و مهارت‌های 
اجتماعی او در 
خارج از منزل 
شود، برایشان 
بسیار حائز 
اهمیت است

و درمان کشور برای مدیریت هزینه 
در خانواده‌ه��ای طی��ف اوتیس��م 

است.
متهم ش��دن پدران به عدم حضور 
در برنامه‌های توان‌بخشی و درمانی 
بچه‌ه��ای اوتیس��م از تجربی��ات 
مش��ترک بیان‌ش��ده پدران در این 
پژوه��ش بود. یک��ی از نقش‌هایی 
ک��ه در این پژوهش پ��دران برای 
خود برش��مردند، مسئولیت در قبال 
رشد استقلال فردی و مهارت‌های 
اجتماع��ی فرزندش��ان بود. مطابق 
گفت��ه‌ی پدران، مس��ئولیت اجرای 
تمرینات گفتاردرمانی، کاردرمانی 
و تکالیف مدرس��ه بر عهده مادران 
است. آنان نمی‌توانند با فعالیت‌های 
تکلی��ف محور در من��زل، به‌خوبی 
ارتب��اط برق��رار کنن��د و بجای آن 
هرگونه فعالیتی که منجر به رش��د 
اس��تقلال فرزن��د در ام��ور روزانه 
زندگی و مهارت‌های اجتماعی او در 
خارج از منزل شود، برایشان بسیار 
حائز اهمیت است. بااین‌وجود اکثر 
پروتکل‌های درمانی توان‌بخش��ی 
کودکان تکلیف محور و متناس��ب 
ب��ا ویژگی‌ه��ای م��ادران طراحی 
ش��ده اس��ت. درنتیجه لازم اس��ت 
تا در خص��وص ارائه پروتکل‌های 
توان‌بخش��ی که در راس��تای رشد 
و اس��تقلال ف��ردی کودک اس��ت 
که متناس��ب با ویژگی‌های پدران 
باش��د، پژوه��ش و برنامه‌ری��زی 

صورت گیرد.
با گذر زمان و آش��نا ش��دن والدین 
با ویژگی‌های اوتیس��م، رسیدن به 
سن بلوغ و نوجوانی، موج دیگری از 
آشفتگی‌ها به خانه می‌آید. افزایش 
حج��م مس��ئولیت والد هم‌جنس با 
فرزند دارای اختلال طیف اوتیسم و 
تغییر نیازهای فرزند، برخورد منعطف 
والدین با تغییر نقش و مسئولیت‌ها 
در ای��ن دوران را ضروری می‌کند. 
کمب��ود آموزش‌ه��ای تخصصی و 
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وجود باورهای اش��تباه درباره بلوغ کودکان با اختلال طیف 
اوتیس��م، از دیگر دغدغه‌های مهم پدران در این دوران بود 
که ضروری اس��ت آموزش‌های تخصصی و آگاهی بخش��ی 
در این خصوص با دسترسی مناسب برای خانواده‌ها توسط 

مراکز مربوطه بیش‌ازپیش مورد تأکید و توجه قرار گیرد.
باوجود آغاز فروپاشی درونی پدران پس از دریافت تشخیص، 
زندگی خانواده اوتیسم به پایان نمی‌رسد بلکه با شکلی تازه 
ب��ه حی��ات خود ادامه می‌دهد. در این میان پدران عواملی را 
به عنوان داربس��ت‌های زندگی پس از اوتیس��م در روزها و 
س��ال‌های ابتدای دریافت تش��خیص نقش بیان کردند که 

نقش مهمی در پایداری زندگی آنان داشته است.
یافتن معنا و بازتعریف اوتیسم برای خود، یکی از این روش‌ها 
بود. معنادهی در چهارچوب دین، استناد به نیروهای مافوق 
طبیع��ی، تمرک��ز بر توانایی‌های ویژه فرزندان از روش‌هایی 
بوده اس��ت که به آنان کمک کرده تا کمبودهای رش��دی 
فرزند و زندگی با اوتیسم را برای خود تعدیل و قابل‌پذیرش 
س��ازند. معنایی که پدران به اوتیس��م می‌دهند، متناس��ب با 
باف��ت فرهنگ��ی، اجتماعی، اقتصادی و مذهبی هر فرد بوده 
و با یکدیگر متفاوت اس��ت و فارغ از نوع معنا و نگرش��ی که 
به علت اختلال فرزند خود و سطح توانمندی‌های او دارند، 
این معنادهی در پذیرش و انطباق با شرایط جدید از اهمیت 
ویژه برخوردار است. لذا ضروری است تا در ابتدای دریافت 
تش��خیص مددکاران و مش��اوران به کسب معنا و بازتعریف 

اوتیسم در کنار پدران حضور داشته باشند.

 یکی دیگر از 
عوامل کمکی 
تأثیرگذار، 
حضور 
اطرافیان 
حمایتگر، 
به‌عنوان عامل 
نگه‌دارنده 
پدر و اعضای 
خانواده 
برای گذر 
از مرحله‌ی 
فروپاشی 
اولیه، است

یک��ی دیگ��ر از عوام��ل کمک��ی 
اطرافی��ان  حض��ور  تأثیرگ��ذار، 
حمایتگر، به‌عنوان عامل نگه‌دارنده 
پ��در و اعضای خانواده برای گذر از 
مرحله‌ی فروپاش��ی اولیه، اس��ت. 
ای��ن حمای��ت می‌توان��د از جانب 
متخصصی��ن، درمانگران، اعضای 
خان��واده و یا عموم م��ردم اجتماع 
باش��د. آنچ��ه در پژوه��ش حاضر 
بس��یار م��ورد تأکید ق��رار گرفت، 
درک ش��رایط ویژه خانواده اوتیسم 
و همدلی با آن است. یکی از موارد 
مه��م و تأثیرگذار ب��رای پدران آن 
بود که دوستان و آشنایان، رفتارها، 
تأخیرهای رش��دی و سایر مسائل 
کودک را که به دلیل اختلال طیف 
اوتیس��م بروز می‌کن��د، به کیفیت 
والدگ��ری والدین نس��بت ندهند. 
به‌عبارت‌دیگ��ر، قض��اوت دیگران 
مبنی بر آنکه علت رفتارهای فرزند 
اوتیس��م، کیفیت پایین والدگری و 
مراقبت آنان اس��ت، برایشان بسیار 
آزاردهنده و باری مضاعف اس��ت؛ 
چراک��ه آنان نگرانی‌ه��ای درونی 
م��داوم و همیش��گی درب��اره‌ی 
کیفی��ت فرزند پ��روری خود دارند، 
آن��ان ش��بانه‌روز ب��رای مراقبت و 
ارائ��ه بهتری��ن خدمات برای فرزند 
خ��ود تلاش می‌کنن��د که به دلیل 
وجود مشکلات اوتیسم، گاهی این 

تلاش‌ها بی‌نتیجه می‌ماند.
انج��ام فعالیت‌ه��ای ش��خصی و 
داش��تن زمان برای انجام کارهای 
موردعلاق��ه باهدف بازیابی خود و 
فاصله گرفتن از زندگی با اوتیس��م، 
از راهکاره��ای جبران��ی ب��ود که 
توس��ط پدران مورداس��تفاده قرار 
می‌گرفت. این فعالیت‌ها متناس��ب 
با س��ن، فرهنگ و علاقه‌های هر 
فرد متفاوت بود و نقطه‌ی اشتراک 
آن‌ه��ا ایج��اد فاصل��ه از زندگی با 
اوتیس��م بود. هرچند گزارش اصلی 
پدران آن اس��ت که داش��تن زمان 
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خصوصی برای فراغت شخصی آنان بسیار اندک و محدود 
است، اما وجود چنین فضایی را برای تنفس و توان مدیریت 
شرایط زندگی ضروری می‌دانند که لازم است در خصوص 
آن برنامه‌ری��زی ص��ورت گیرد. وجود مراکز ایمن و باکیفیت 
برای نگهداری از فرزندشان به‌صورت روزانه و ساعتی، برای 
یافتن زمانی ش��خصی، بخصوص برای پدرانی که متارکه 

کرده‌اند، بسیار مورد تأکید است.
 داشتن شغل، ارتباط با فضای خارج از خانه و سایر گروه‌های 
اجتماع��ی و دور ب��ودن از فض��ای اوتیس��م موجود در خانه، 
یک��ی دیگ��ر از م��واردی بود که پدران به‌عن��وان یک منبع 
کمک‌کننده در راس��تای بازیابی دوباره خود برای برگش��ت 
به خانه مطرح کردند؛ اما نکته‌ی مهمی که باید به آن توجه 
کرد میزان انعطاف در ش��غل اس��ت. زمانی اش��تغال در خارج 
از خانه به عنوان یک عامل محافظ برای سلامت روان پدر 
عمل می‌کند که ش��غل آنان به لحاظ زمانی منعطف باش��د 
و مدی��ران، هم��کاران و قوانین آن مجموعه نیازهای خاص 
و ویژه پدر را درک کند. پژوهش‌های دیگر نیز نش��ان داده 
اس��ت که اش��تغال پاره‌وقت با دریافت حقوق کامل می‌تواند 
نقش مهمی در حفظ سلامت روان، شرایط اقتصادی، روابط 

زناشویی و کیفیت زندگی خانواده اوتیسم داشته باشد.

 با توجه به 
اهمیتی که 
حضور پدر 
در سلامت 
روان مادر، 
حفظ خانواده 
و پیشرفت 
کودک دارای 
اختلال طیف 
اوتیسم 
دارد، ضروری 
است تا توجه 
بیشتری 
به نیازها و 
سلامت روان 
آنان صورت 
گیرد

 مجموعه‌ی یافته‌های این پژوهش 
نشان می‌دهد که پدران سردرگمی 
زی��ادی در ابع��اد مختلف زندگی و 
مدیریت مس��ائل گوناگ��ون آن از 
علائ��م رفتاری و عاطفی در فرزند 
دارای اخت�الل طی��ف اوتیس��م تا 
مدیریت روابط زناش��ویی با همسر 
و روابط خواهر و برادرها هستند. با 
توج��ه به اهمیتی که حضور پدر در 
س�المت روان مادر، حفظ خانواده 
و پیش��رفت کودک دارای اختلال 
طیف اوتیس��م دارد، ضروری است 
تا توجه بیشتری به نیازها و سلامت 
روان آنان صورت گیرد و برنامه‌های 
آموزش��ی و طراح��ی پروتکل‌های 
ویژه متناسب با شرایط پدران توسط 
محققین، متخصصین و درمانگران 

مربوطه در دستور کار قرار گیرد.
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گفتگویی با پدران 
دارای فرزند طیف اتیسم 

در این شماره از فصلنامه آوای اتیسم هماهنگی صورت گرفت تا پای صحبت پدران دارای فرزند 
طیف اتیسم بنشینیم، این عزیزان پدر یک کودک، نوجوان و جوان طیف اتیسم هستند

اشکان مصباحی؛ 
دانش��جو ارش��د رش��ته روانشناسی،  

پدر رادمانِ ۲۲ساله 
رادمان در سه‌س��الگی تشخیص اختلال 
طیف اتیس��م گرفته اس��ت، چند سال به 
همراه مادرش در استرالیا زندگی کرده و 
پنج سال است که به ایران بازگشته است 

و به همراه پدرش زندگی می‌کند.

ساسان پیرزیاد؛ 
مهندس عمران،  پدر آوا ۵ساله

آوا در سه و نیم سالگی تشخیص اختلال 
اتیس��م گرفته است و این روزها مشغول 

توان‌بخشی است.

محسن فرزانه نیک؛ 
لیسانس مدیریت بازرگانی، 

پدر یاسمن ۱۲ساله
یاس��من ابت��دا رون��د رش��دی خ��وب و 
قابل‌توجه��ی داش��ت و اولی��ن بار در 4 
س��الگی علائم اتیسم در او مشاهده شد 
و بعد از مدتی تش��خیص اتیس��م گرفت، 
یاس��من دانش‌آم��وز اس��ت و ب��ا پدر و 

خواهرش زندگی می‌کند.
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راجع به تجربه‌تان از زمانی که تشخیص گرفتید، توضیح دهید.
آقای مصباحی: در اوایل سال‌های 80 سردرگمی عجیبی در حوزة اختلال اتیسم 
وجود داشت. این موضوع حتی در جوامع دانشگاهی و حرفه‌ای هم مشاهده می‌شد. 
اولین بار ما به‌طور اتفاقی با مش��اوری در اصفهان مش��ورت کردیم، ایش��ان جزو 
معدود کس��انی بودند که در حوزة اتیس��م کار می‌کردند، بعد از معاینه احتمال دادند 
که رادمان در طیف اختلال اتیسم قرار می‌گیرد. پس‌ازآن به روان‌پزشک مراجعه 
کردیم؛ رادمان را ویزیت کرد و تشخیص تقریباً قطعی شد. باوجوداینکه سال‌ها از 
آن روزها گذش��ته و پیش��رفت‌های قابل‌توجهی در کش��ور و در دنیا وجود داشته؛ اما 
هنوز هم تش��خیص اتیس��م س��خت و پر چالش است. مشکلات تعاملی که افراد با 
اختلال اتیسم دارند اساساً در سنین بالاتر قابل‌مشاهده است و  به نظرم تست‌هایی 
که برای تش��خیص اس��تفاده می‌ش��ود برای افراد اتیسم مناسب‌سازی نشده است 
و کودک با قرار گرفتن در محیط ارزیابی نمی‌تواند به‌درس��تی عمل کند؛ بنابراین 
س��نجش هم نمی‌تواند کامل باش��د، منظورم را خانواده‌ها بهتر درک می‌کنند. من 
فکر می‌کنم در حوزة اتیسم علم همچنان در اول راه است. تنوع بالای این افراد، 

هم بودی اختلال اتیسم با دیگر اختلالات باعث پیچیدگی این مسئله می‌شود.
باوجوداینکه تشخیص اهمیت بالایی دارد و به ما کمک می‌کند که مسیر توان‌بخشی 
فرزندمان را ش��فاف‌تر ببینیم؛ اما به نظرم همه‌چیز به تش��خیص و برچس��ب اتیسم 
نی��از ن��دارد. خان��واده می‌توان��د راجع به رش��د کودک مطالعه کن��د و هر جا متوجه 
موضوعی غیرعادی ش��د به متخصص مراجعه کند، این‌گونه هم می‌توانند روی 
مش��کل فرزندش��ان کار کنند و هم باعث ش��ود تش��خیص زودتر اتفاق بیفتد. برای 
مثال رادمان ۱۱ماهه بود که متوجه تأخیر در رشد شدیم، به پزشک مراجعه کردیم 
و پس از مدت کوتاهی پزش��ک مداخله را ش��روع کرد، درحالی‌که هنوز تش��خیص 
اتیس��م نگرفت��ه ب��ود. این نگاه می‌تواند به ک��ودک و خانواده کمک بزرگی کند. به 
نظ��رم خان��واده بهتر از هرکس��ی نیاز بچ��ه را درک می‌کند پس لزومی ندارد وقتی 

نیازی در کودک می‌بیند منتظر تشخیص متخصصین باشد.

البته این موضوع وابس��ته به س��طح آگاهی و مطالعة خانواده‌ها 
می‌باشد چراکه خیلی از خانواده‌ها باوجوداینکه علائمی می‌بینند؛ 

اما آن‌ها را طبیعی برداشت می‌کنند. نظر شما چیست؟
آقای مصباحی: من هنگام تولد رادمان مطالعه‌ای در این حوزه نداش��تم و علاوه 
بر این زندگی بس��یار پیچیده و پر چالش��ی داش��تم، بااین‌وجود فرزندی به دنیا آمده 
بود که با بقیه فرق می‌کرد و نمی‌دانس��تیم که مش��کل از چیس��ت. من ازنظر روانی 
دچار یک فروپاش��ی ش��ده بودم و این‌ها باعث ش��د به روان‌شناس مراجعه کنم که 
تحول بزرگی در زندگی‌ام داش��ت، بعدازآن ش��روع به مطالعه و کاوش خودم کردم 
و متوجه ش��دم همه‌چیز به آگاهی خودم برمی‌گردد. خودآگاهی ما باعث می‌ش��ود 
جهان برای ما معنای دیگری داش��ته باش��د. این موضوع باعث آرامش خاطری در 

من شد و تلاش کردم رادمان را بفهمم. 
ام��روز برای متخصصین جای س��ؤال اس��ت که رادم��ان بااینکه در طیف اختلال 
اتیسم است چطور این‌قدر اجتماعی و تشنة برقراری ارتباط با دیگران است، یکی 
از دلایلش این بوده که من س��عی کردم در طول این س��ال‌ها مترجم رادمان باش��م 
تا ارتباطش با دنیای بیرون قطع نش��ود؛ بنابراین همین‌طور که می‌گویید آگاهی 
نقش بسیار مهمی دارد و من همیشه می‌گویم ما پدر و مادرهای اتیسم هم به‌اندازة 

فرزندانمان نیاز به درمان داریم.

آقای پیرزیاد: روند تشخیص برای ما هم 
پر چالش بود. باوجوداینکه ش��بکة وزارت 
بهداشت در سطح کشور گسترش‌یافته است 
می‌توان��د در غربالگری کودکان با اختلال 
اتیسم بسیار مؤثرتر عمل کند، برای مثال 
زمانی که کودکان برای واکس��ن به مراکز 
بهداشت مراجعه می‌کنند اگر متخصصین 
این حوزه حضور داش��ته باش��ند می‌توانند 
یک معاینه اولیه برای اتیسم داشته باشند 
یا به پدر و مادرها توضیح بدهند و آن‌ها را 
نسبت به نشانه‌های اختلال اتیسم حساس 
کنن��د. ما حت��ی زمانی که به یک کلینیک 
خصوصی مجهز برای تش��خیص مراجعه 
کردیم، بعد از حدود دو ساعت معاینه بدون 
توضیح به ما گفتند برای کاردرمانی مبلغی 
را به حسابشان واریز کنیم، من حتی کلمة 
کاردرمانی را تا آن روز نش��نیده بودم. این 
توضی��ح ندادن‌ها آس��یب جدی را متوجه 
خانواده‌ها می‌کند. من اولین بار با اختلال 
اتیسم در شبکه‌های خارجی مواجه شدم؛ 
بنابراین این ضعف در آشنایی خانواده‌ها با 
این اختلال جدی است و نیاز است که همة 
نهاده��ای مربوطه به میدان بیایند. تصور 
کنید وقتی فقط یک سازمان مردم‌نهاد مثل 
انجمن وقتی این‌قدر مؤثر است؛ اگر وزارت 
بهداشت یا سازمان بهزیستی جدی‌تر وارد 

شوند چه اتفاق‌هایی می‌افتد. 

در دوران مدرس��ه فرزندتان، با چه 
چالش‌هایی مواجه شده‌اید؟

آق�ای فرزان�ه نی�ک: موضوع مدرس��ه با 
مشکلات جدی روبه‌رو است و بسیار جای 
کار دارد. ش��اید باورش س��خت باشد که در 
تهران یا بهتر اس��ت بگوییم در ایران فقط 
یک مدرس��ه ویژة دختران با اختلال طیف 
اتیس��م وجود دارد که واقع در ش��رق تهران 
است؛ یعنی عملًا دیگر نقاط تهران از مدرسه 
دختران��ه محروم‌اند، ش��ما فرزند با اختلال 
طیف اتیسم خود را نمی‌توانید هرروز چندین 

ساعت در راه مدرسه کنترل کنید. 
آق�ای مصباح�ی: این موضوع در زمان ما 
خیلی س��خت‌تر بود. رادمان در س��نجش 
آموزش‌وپرورش قبول شد و تحت عنوان 
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کودک آموزش پذیر تش��خیص داده ش��د و امکان حضور در 
مدارس عادی را پیدا کرد؛ اما بعد از مدتی مدیر مدرسه از ما 
خواست که رادمان را از مدرسه ببریم. در همان سال‌ها یک 
خانمی به نام موس��وی که خودش فرزند با اختلال اتیس��م 
داش��ت و کارمن��د آموزش‌وپرورش ب��ود، بعد از تلاش‌های 
بسیار اولین مدرسه اتیسم ایران را تأسیس کرد. یعنی اولین 
مدرس��ه اتیس��م ایران در بخش خصوصی توس��ط یک مادر 
اتیس��م تأس��یس ش��د، بنابراین توجه مسئولین به این مقوله 
ناامیدکننده است و اگر انجمن اتیسم ایران و شخص خانم 
صالح غفاری در این س��ال‌ها نبود ما همین امکانات را هم 
نداشتیم، درحالی‌که در کشوری مثل آمریکا موضوع اتیسم 

طی سال‌های گذشته در اولویت دولت قرار گرفته است.
آقای فرزانه نیک: موضوع مدرسه از زمان سنجش شروع 
می‌ش��ود. درواقع بعد از فرایند س��نجش مش��خص می‌شود 
ک��ه بچ��ه می‌تواند به مدرس��ة عادی برود یا خیر. یاس��من 
در مدرس��ة عادی قبول ش��د؛ اما به دلیل این‌که معلم س��ایه 
نداشت به مدرسه عادی نرفت. مدرسة ویژة افراد با اختلال 
اتیسم هم شرایط سختی دارد و امکانات بسیار پایین است، 
برای مثال به دلیل کمبود کلاس تعداد دانش‌آموزی که در 
هر کلاس وجود دارد اس��تاندارد نیس��ت. تعداد دانش‌آموزان 
با اختلال اتیس��م در تهران به حدی هس��ت که حداقل نیاز 
اس��ت 5 مدرس��ه دخترانه و پس��رانه دیگر در نواحی مختلف 

وجود داشته باشد.

امکانات در اس��ترالیا برای افراد با اختلال طیف 
اتیسم چگونه است؟  

آقای مصباحی: تفاوت‌ها بسیار است، فرض کنید در همین 
موضوع مدرسه، دولت به شما نمی‌گوید که فرزند با اختلال 
اتیسم خود را در چه مدرسه‌ای ثبت‌نام کنید، درواقع این حق 
را ب��ه پ��در و م��ادر کودک می‌دهند ک��ه برای محل تحصیل 
فرزندش��ان تصمیم بگیرند و با توجه ‌به تصمیمش��ان دولت 
امکان��ات موردنی��از اعم از س��رویس، مربی س��ایه و ... را در 
خدمت خانواده قرار می‌دهد. رادمان تجربة س��ه نوع مدرس��ه 
را در اس��ترالیا داش��ته؛ مدرسة عادی، مدرسة اتیسم و مدرسة 
کودکان با نیازهای ویژه که کودکان به‌غیراز اختلال اتیسم 
هم در آن مش��غول تحصیل‌اند. درنهایت مدرس��ه کودکان با 
نیازهای ویژه را انتخاب کرد؛ بنابراین مقایسه ایران با کشور 
توسعه‌یافته‌ای مثل استرالیا مقایسة دردناکی است، در ایران 
حتی کودکان عادی هم از شرایط تحصیلی خوبی برخوردار 
نیستند. به‌طورکلی در استرالیا برای هر فرد با نیازهای ویژه 
از کودک تا بزرگ‌سال، با تشخیص کارشناس در سال مبلغ 
مشخصی برای نیازهای درمانی و رفاهی فرد تعلق می‌گیرد و 

هر دو ماه بر شیوة خرج‌کرد خانواده بر آن نظارت می‌شود.

 آق�ای فرزانه نی�ک: موضوع این 
است که افراد با نیازهای ویژه توسط 
دولت‌ها در کشورهای توسعه‌یافته 
پذیرفته‌ش��ده‌اند، در کش��ور ما این 
موضوع در اولویت مسئولین نیست. 
مش��کلاتی ک��ه درزمینه تحصیل 
امروز با آن‌ها گریبان گیر هس��تیم 
نش��ان‌دهنده همین مس��ئله است. 
در کش��ورهای  پیش��رفته بچه‌ها را 
به‌گون��ه‌ای در کن��ار یکدیگر جمع 
می‌کنند که از بودن در کنار هم لذت 
می‌برن��د، ای��ن یکی از ضعف‌هایی 
اس��ت که م��ا مش��اهده می‌کنیم. 
یعنی اینجا موضوع بیش��تر از س��ر 
رفع تکلیف اس��ت و به حال کودک 

آن‌گونه که باید توجه نمی‌شود.
آق�ای پیرزی�اد: به‌عنوان یک پدر 
دارای فرزن��د اتیس��م وقتی امروزه 
شرایط سخت کشورمان را می‌بینم 
گاهی ب��ه مهاجرت خانواده‌ام فکر 

می‌کنم.

 جن��اب مصباح��ی با توجه ‌به 
این‌که ش��ما تجربة مهاجرت 
داش��ته‌اید آیا تغییر محیط 
زندگ��ی در این س��طح، برای 
یک کودک با اختلال اتیسم 

امکان‌پذیر است؟
آق�ای مصباحی: زمانی که رادمان 
ب��ا مادرش مهاجرت کرد ۱۱س��ال 
داش��ت، بنابراین چالش ابتدایی ما 
بح��ث یادگیری زب��ان بود. اگرچه 
ام��روزه نظریاتی مبن��ی بر این‌که 
یادگی��ری زب��ان دوم ب��رای ای��ن 
کودکان مفید اس��ت وجود دارد؛ اما 
این کار سختی‌های خودش را دارد. 
م��ن مهاجرت نک��ردم؛ چون حس 
می‌کنم  باوجود مش��کلات فراوان 
در کش��ور خودم راحت‌تر هستم. در 
طول این مدت رادمان هرسال چند 
ماه به ایران می‌آمد و با من زندگی 
می‌ک��رد. بار آخر پس از برگش��تن 
به اس��ترالیا رادمان علاقه شدیدی 

 مدرسة 
ویژة افراد با 
اختلال اتیسم 
هم شرایط 
سختی دارد و 
امکانات بسیار 
پایین است، 
برای مثال به 
دلیل کمبود 
کلاس تعداد 
دانش‌آموزی 
که در هر کلاس 
وجود دارد 
استاندارد 
نیست. تعداد 
دانش‌آموزان با 
اختلال اتیسم 
در تهران به 
حدی هست 
که حداقل نیاز 
است 5 مدرسه 
دخترانه و 
پسرانه دیگر در 
نواحی مختلف 
وجود داشته 
باشد
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برای بازگشت به ایران داشت. باوجود امکانات بسیاری که در استرالیا وجود دارد؛ 
اما چون حال رادمان برایمان از همه مهم‌تر است تصمیم گرفتیم رادمان به ایران 

برگردد.
در ح��ال حاض��ر ب��رای بنده امکان مهاجرت به اس��ترالیا وجود دارد؛ اما واقعیت این 
اس��ت که باوجود امکانات بالا در این کش��ورها، ارتباطات و تعاملات اجتماعی که 
رادمان در ایران س��اخته در زندگی او نقش بیش��تری دارد. البته باید اعتراف کنم 
که ش��رایط زندگی در ایران هر روز س��خت‌تر می‌ش��ود و ممکن اس��ت حتی من که 

مخالف مهاجرت هستم روزی مجبور به این کار شوم.

راجع به تأثیر توان‌بخش��ی بر پیش��رفت فرزندتان و چیزی که تجربه 
کرده‌اید؛ توضیح دهید.

آقای پیرزیاد: توان‌بخش��ی برای فرزند من بس��یار تأثیرگذار بوده اس��ت. کودکان 
عادی با مشاهده، الگوبرداری می‌کنند و کارها را یکی‌یکی یاد می‌گیرند؛ اما برای 
ک��ودکان ب��ا اختلال اتیس��م باید این کارها را به بخش‌های کوچک‌تری تقس��یم 
ک��رد و ب��ه آن‌ه��ا ی��اد داد تا تمرین کنند و پس از مدتی یاد بگیرند. تمرین خانواده با 
کودک بسیار مهم است و نیاز به صبر بالایی دارد، پدر و مادر در این مسیر عادت 
می‌کنند و زبان یادگیری بچه را یاد می‌گیرند. یک مش��کلی که در توان‌بخش��ی 
وجود دارد این است که درمانگرها باهم هماهنگ نیستند؛ یعنی یک سیستم جامع 
درمانی وجود ندارد که درمانگر با رجوع به آن از تاریخچة درمانی بیمار اطلاع پیدا 
کند. برای افراد با اختلال اتیسم که با درمانگران زیادی کار می‌کنند وجود چنین 
سیس��تمی بس��یار کمک‌کننده اس��ت. آقای فرزانه نیک: درواقع پدر و مادر دارای 
فرزند با اختلال طیف اتیس��م باید پازل‌های هر فعالیت را یکی‌یکی با کمک بچه 
در ذهن او ش��کل دهند. برای یاس��من هم، توان‌بخش��ی بسیار مؤثر بوده است و در 
مراحل بعدی زندگی مثل دوره تحصیل تأثیرش بیش��تر نمایان ش��ده اس��ت. هنوز 
هم توان‌بخش��ی در روند پیش��رفت فرزند من مؤثر اس��ت، برای همین من امروز به 

آیندة یاسمن خیلی امیدوارم.

آقای مصباحی: تأثیر توان‌بخشی بر 
کسی پوشیده نیست؛ اما این‌که چه 
کس��ی این وظیف��ة مهم را به عهده 
می‌گیرد بس��یار مهم اس��ت. فضای 
توان‌بخش��ی هم به این دلیل که با 
مسائل مالی عجین شده است، پیدا 
کردن درمانگر دلس��وز و متخصص 
کار سختی برای ما والدین است. برای 
والدین دارای فرزند بزرگ‌سال اتیسم 
کار کمی سخت‌تر است؛ چون کودک 
دورة توان‌بخش��ی‌اش تمام‌ش��ده و  
تقریباً بعدازآن رها می‌ش��ود. باز اگر 
بخواهیم مقایسه‌ای داشته باشیم، در 
اس��ترالیا بعد از یک سنی کودکان را 
به کارخانه می‌برند و تلاش می‌کنند 
حرفه‌آموزی را در سطح توان کودک 
به او یاد بدهند تا در سن بزرگ‌سالی 
جایی مش��غول باشد. چنین مراکزی 
در کش��ور م��ا به‌ندرت وج��ود دارد. 
دی��روز برای اولین ب��ار رادمان را به 
مرکز خانة امید 2 انجمن اتیسم ایران 
بردم، این مرکز جایی است که دقیقاً 
با همین هدف در حال فعالیت است، 
تجرب��ة دیروز رادمان فوق‌العاده بود 
و امی��دوارم مراکزی ازاین‌دس��ت در 

کشور بیشتر شوند.
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در مورد روند تشخیص و توان‌بخشی فرزندتان توضیح دهید.  
مین��ا در سه‌س��الگی زمان��ی که اس��مش را صدا می‌زدیم واکنش نش��ان نمی‌داد، 
ابتدا فکر می‌کردیم ش��اید مش��کل ش��نوایی دارد تا اینکه دیدیم نسبت به موسیقی 
خیلی خوب واکنش نش��ان می‌دهد. برای مثال وقتی داخل اتاق بود و ما صدای 
موس��یقی تلویزی��ون را ک��م می‌کردیم از ات��اق بیرون می‌آمد تا صدای تلویزیون را 
زیاد کند. مش��اهدة این دو واکنش در کنار یکدیگر باعث ش��د که ش��ک کنیم شاید 

مینا 20 س��اله و دارای مدرک دیپلم رش��ته گرافیک رایانه‌ای از هنرس��تان اس��ت. 
استعدادهای او نواختن پیانو و به خاطر سپردن شعرهای حافظ می‌باشد. 

مش��کلی وجود دارد. این موضوع در کنار 
دیگر رفتارهای مینا ما را بر آن داشت که 

به پزشک مراجعه کنیم.
 م��ا آن زم��ان در اس��تان بوش��هر زندگی 
می‌کردی��م، ب��ه خاط��ر مینا ب��ه اصفهان 
نقل‌م��کان کردی��م ت��ا ب��ه کلینیک‌های 
مجهزتر دسترس��ی داش��ته باش��یم. ابتدا 
تست شنوایی گرفته شد تا مطمئن شویم 
مش��کلی در شنوایی وجود ندارد. بعد از آن 
به روان‌پزشک مراجعه کردیم و تشخیص 

گفتگو با مادر گرامی مینا معینی فر

دختر جوان طیف اتیسم، 
نوازنده پیانو و علاقه مند به شعرهای حافظ
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داده ش��د که مینا در طیف خفیف اختلال اتیس��م قرار دارد. 
برای اطمینان بیش��تر به تهران آمدیم و به پزش��کان معتبر 
این حوزه رجوع کردیم و تشخیص قطعی گرفتیم. روزهای 
خیلی س��ختی گذش��ت؛ اما تمام زندگی ما مینا ش��ده بود، به 
دلیل اینکه یک کار درمانگر خوب در بندرعباس به ما معرفی 
ش��د؛ ما به مدت دو س��ال دوباره به آنجا نقل‌مکان کردیم. 
حتی محل زندگی‌مان را بر این‌ اس��اس انتخاب می‌کردیم 
و تمام هدف ما این بود که با توان‌بخش��ی‌های مختلف، او 

آموزش پذیر و درنهایت مستقل شود. 
برنام��ه  توان‌بخش��ی به این ص��ورت بود که هر هفته مربی 
تمرین��ات را ب��ا مین��ا انجام می‌داد،  فیلم می‌گرفتیم و س��ی 
دی آن را برای پزش��ک اش در تهران ارس��ال می‌کردیم و 
ایشان برنامة بعدی را به ما می‌دادند تا مربی با مینا کار کند. 
خوش��بختانه چ��ون مینا طیف خفی��ف و عملکرد بالا بود به 

نسبت در مدت‌زمان کمی به استقلال رسید. 
آگاه��ی جامعه پیرامون اختلال طیف اتیس��م را 

نسبت به چند سال پیش چگونه می‌بینید؟
آگاهی و اطلاعات عمومی مردم جامعه به نسبت خیلی بهتر 
شده است، حتی اگر اختلال اتیسم را نشناسند همین‌که نامش 
به گوششان خورده و به‌عنوان یک بیماری شناخته‌شده خیلی 
باعث دلگرمی است. در این زمینه‌ها انجمن اتیسم ایران و 
افرادی مثل خانم صالح غفاری تلاش‌های بسیاری کرده‌اند 
و نتیجه‌اش برای ما قابل‌لمس اس��ت، اما امکانات چندانی 
در س��طح ش��هر برای ما فراهم نشده، مثلًا استفاده از مراکز 
تفریحی برایمان س��خت اس��ت و مرکزی برای این موضوع 
در ش��هرها وجود ندارد یا در کادر پزش��کی تفاوت چندانی 
مشاهده نمی‌شود، برای مثال یک کودک با اختلال اتیسم 
معمولًا  نمی‌تواند بگوید دردش چیس��ت و مادرش مترجم 
اوست. این‌که کادر درمان آشنایی چندانی با اختلال اتیسم 

ندارند گاهی برای ما والدین نگران‌کننده است.

چالش‌های��ی  چ��ه  مین��ا  تحصی��ل  دوران  در 
داشتید؟ 

اولین چالش بحث سنجش برای ورود به مدرسه بود. در زمان 
س��نجش مینا هیچ جوابی به مربی‌ها نمی‌داد، درصورتی‌که 
من مطمئن بودم می‌تواند به سؤال‌ها پاسخ دهد. به مسئولین 
س��نجش پیش��نهاد دادم که مربی خصوصی‌اش حضور پیدا 
کند تا با استرس کمتر به سؤالات پاسخ دهد که با مخالفت 
آن‌ها مواجه شد. بعد از صحبت بسیار با مسئولین و مربی‌های 
س��نجش متوجه ش��دم شناختش��ان نسبت به اختلال طیف 
اتیس��م بس��یار س��طحی اس��ت. درهرصورت مینا توانست 
سنجش را به‌خوبی طی کند و وارد مدارس عادی شود و تا 

دیپلم به تحصیل در این مدارس ادامه دهد.

در انجام کارهای شخصی مینا 
تا چه حد مستقل است؟

کارهای ش��خصی را خودش انجام 
می‌ده��د و ع�الوه بر آن در بعضی 
از کاره��ای خان��ه به من هم کمک 
می‌کند و از این ‌جهت خوش��بختانه 
هیچ مشکلی ندارم، اما با این ‌وجود 
تا امروز نتوانس��تم ریسک کنم و او 

را تنها بگذارم.

چگونه متوجه استعدادهای 
مینا شدید؟

شنیده بودم بعضی از کودکان طیف 
اتیس��م استعداد بالایی در موسیقی 
دارند، از طرفی مینا هم در کودکی 
علاقه ش��دیدی به موسیقی نشان 
م��ی‌داد این‌ه��ا باعث ش��د حدود 
ده س��ال پی��ش ی��ک پیانو بخرم تا 
واکنش مینا به تمرین موس��یقی را 
ببین��م. اعتق��اد دارم باید با کودک 
اتیسم کارکرد تا متوجه شد که چه 
می‌خواهد. خوشبختانه واکنش مینا 
بس��یار مثبت بود و در هشت جلسه 
توانس��ت، ش��ش آهنگ یاد بگیرد. 
مربی موس��یقی به ما گفت استعداد 
مینا در این زمینه بس��یار بالاست و 
باعث ش��د ادامه بدهد. اکنون چند 
ماه اس��ت که با یک مربی آواز کار 
می‌کند و می‌تواند در هنگام نواختن، 

آواز بخواند.
در رابط��ه ‌با حفظ ش��عر هم یک‌بار 
در مدرس��ه برای مراس��م شب یلدا 
از مین��ا خواس��تند که چن��د بیت از 
حافظ بخواند، روز قبلش که با مینا 
تمرین می‌کردم، متوجه ش��دم که 
او با دو بار خواندن، می‌تواند شعر را 
حفظ کند. این موضوع باعث شد در 
زمینة حفظ شعر بیشتر با او کار کنم. 
مینا امروز یک صفحة اینس��تاگرام 
دارد و هنره��ای خ��ودش را آنجا به 
اش��تراک می‌گذارد تا امیدی برای 

بقیة خانواده‌ها باشد.

 اعتقاد دارم 
باید با کودک 
اتیسم کارکرد تا 
متوجه شد که چه 
می‌خواهد
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گفتگویی کوتاه با مینا
 سلام مینا

سلام 
 موسیقی را بیشتر دوست داری یا شعر؟

من موسیقی را بیشتر دوست دارم
 بیشتر دوست داری ساز بزنی یا آواز بخوانی؟

آواز خواندن را بیشتر دوست دارم
 چه آهنگ‌هایی بلد هستی؟

آهنگ »امشب در سر شوری دارم« را تازه یاد گرفتم

 هنرمن�د موردعلاق�ه‌ات چ�ه 
کسی است؟

آقای محمد اصفهانی، خوش��حال 
می‌ش��وم اگر یک آهن��گ براتون 

بزنم
 بله حتماً

)مینا آهنگ اوج آس��مان از محمد 
اصفهانی را نواخت(

مین��ا در ط��ول روز بیش��تر 
مشغول به چه‌کاری است؟

بخش��ی از س��اعات روز را مشغول 
تمری��ن ک��ردن و انج��ام تکالیف 
موس��یقی اس��ت، غیر از موسیقی 
شعرهای حافظ را که برای او ضبط 
کردم گوش می‌دهد و حفظ می‌کند. 
یک کار دیگر این اس��ت که روزی 
ی��ک ال��ی دو صفح��ه از یک متن 
رونویس��ی می‌کند تا دست خطش 

بهتر شود. 

برای آینده مینا چه برنامه‌ای 
دارید؟

دوس��ت دارم بعد از اینکه مینا روی 
موس��یقی تسلط کافی پیدا کرد، در 
آینده‌ای نزدیک وارد دانشگاه علمی 
کاربردی ش��ود و رش��ته موسیقی 
کلاس��یک را در محی��ط آکادمیک 

به‌صورت حرفه‌ای دنبال کند.
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 جوانی مستقل و شاغل در اسنپ مارکت
 گفتگو با پدر و مادر گرامی امیر سالار جربزه دار، 21 ساله
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 کمی راجع به روند تشخیص و اینکه از چه زمانی 
متوجه تفاوت‌های امیرس��الار ش��دید، توضیح 

دهید.
مادر: امیرسالار دوساله بود که متوجه شدم با بقیه همسن و 
س��ال هاش فرق دارد. به طور مثال خیلی دیر صحبت کرد 
و جمله س��ازی نداش��ت، اصلًا بازی نمی‌کرد و نمی تونست 
با هم س��ن و س��ال هاش ارتباط بگیرد. در همان س��ال به 
پزش��ک مراجعه کردیم، بعد از بررس��ی دکتر گفت تا زمانی 
که به پیش دبستانی برود نمی‌توانم تشخیص قطعی بدهم و 
می‌بایست رفتارهایش توسط مربی در کلاس گزارش شود. 
زمانی که از مربی‌اش راجع به امیرس��الار س��ؤال می‌کردم 
می‌گف��ت مش��کلی ندارد و فعالیت‌ه��ا را همانند بقیه بچه‌ها 
انجام می‌دهد. درصورتی که از نظر خودم این بچه یکسری 
تفاوت‌ها داش��ت. تااینکه امیر س��الار هفت ساله شد و رفت 
مدرسه، آن زمان پیش متخصص دیگری رفتیم و تشخیص 

اختلال اتیسم )طیف خفیف با عمکلرد بالا( دادند.

چ��ه چالش‌های��ی در دوران تحصیل امیرس��الار 
داشتید؟

پدر: متاس��فانه در کش��ور ما مدرس��ه مخصوص برای دانش 
آم��وزان ب��ا اختلال طیف اتیس��م وجود ن��دارد؛ بنابراین بعد 
از قبولی در فرایند س��نجش مجبور ش��دیم از همان س��نین 
ابتدای��ی او را در م��دارس ع��ادی و دولت��ی ثبت نام کنیم. به 
همین خاطر باتوجه به ش��ناختی که از فرزندم داش��تم تمام 
این 12 سال ابتدای هرسال تحصیلی با کادر مدرسه )مدیر، 
ناظم، معلم( صحبت می‌کردم و گزارشی از وضعیت فرزندم 
ارائه می‌دادم. مثل اینکه امیرس��الار در مهارت دوس��ت یابی 
ضعف داره، گوش��ه گیره، ممکنه که وس��ط تایم کلاس دارو 
مصرف کنه، یا اینکه ش��ما از او درخواس��تی داش��ته باشین و 
اون نتون��ه بلافاصل��ه عکس العمل نش��ون بده. تمامی این 
موارد بخاطر این اس��ت که امیرس��الار اختلال اتیس��م دارد. 
این موضوع موجب مساعدت و همکاری مسئولین مدارس 

در نوع برخورد با امیرسالار می‌شد.
اما بخاطر اینکه امیرس��الار گوش��ه گیر بود و نمی‌توانست با 
بقیه ارتباط برقرار کند، یا فعالیت‌های ورزشی و ... مثل بقیه 
همکلاس��ی‌هایش انجام دهد مورد اذیت قرار می‌گرفت و 
بعضی بچه‌ها از او س��وء اس��تفاده می‌کردن، س��ر به سرش 
می‌گذاش��تن، مس��خره می‌کردن که این عقب افتاده است 
و... اگر توضیحات ما نبود بچه‌ها خیلی بخاطر این مس��ائل 
اذیت��ش می‌کردن��د. بیش��تر ناراحت��ی ما این اس��ت که این 
کودکان در مدرس��ه عادی اذیت می‌ش��وند و گاهی ممکن 
است بخاطر تمسخرها تحصیل را رها کنند که این موضوع 
در دوره آموزش متوس��طه پررنگ‌تر می‌ش��ود. کاش در این 

دوره تحصیلی مدارس مخصوص 
اختلال اتیس��م داشتیم و همچنین 
مربیانی که اس��تعداد این بچه‌ها را 
شناس��ایی کنند تا در مسیر درست 

قرار بگیرند.

امیرس��الار چق��در در انج��ام 
کارهای شخصی‌اش مستقل 

است؟
پدر: کاملًا مس��تقل اس��ت، به طور 
مث��ال خ��ودش به تنهایی س��رکار 
م��ی‌رود و برمی گردد. گاهی پیش 
آمده که در حد 2 الی 3 روز در خانه 
کاملًا تنهاست، خودش غذا درست 

میکنه و ...

کم��ی راج��ع ب��ه اس��تعداد 
امیرسالار توضیح دهید. آیا 
آموزش‌های مدرس��ه نقشی 
در شکل گیری این استعداد 

داشته است؟
پدر: امیرسالار به طورکلی در رابطه 
با مسائل مربوط به کامپیوتر، برنامه 
نویس��ی، موبایل و... استعداد دارد و 
علاقمند به این کار است. او بیشتر 
وق��ت ازاد خ��ود را به ج��ای اینکه 
فعالیت بدنی و ورزش��ی انجام دهد 
س��رگرم فعالیت‌هایی اس��ت که با 
گوش��ی و کامپیوتر انجام می‌دهد. 
بنظرم مدرس��ه کاردانش نقش��ی 
در ش��کوفایی این استعداد نداشته 

است.

ام��روزه چه دغدغ��ه‌ای برای 
امیرسالار دارید؟

نگرانی من این اس��ت که دوس��تی 
ن��دارد تا در اوق��ات فراغتش بتواند 
صحب��ت کن��د و وق��ت بگذراند یا 
فعالیت‌های ورزشی و هنری انجام 
دهد. فقط یه زندگی روتین که صبح 

می‌رود سرکار و شب برمی گردد.
کم��ی راج��ع به رون��د جذب 
و اس��تخدام امیرس��الار در 

 ما این است که 
این کودکان در 
مدرسه عادی 
اذیت می‌شوند 
و گاهی ممکن 
است بخاطر 
تمسخرها 
تحصیل را رها 
کنند که این 
موضوع در 
دوره آموزش 
متوسطه 
پررنگ‌تر 
می‌شود
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شرکت اسنپ مارکت توضیح دهید.
امیرسالار آگهی اسنپ را خودش دیده بود و گفت بابا اسنپ 
مارکت آگهی اس��تخدام گذاش��ته است، بنظرت درخواست 
مصاحبه بفرس��تم؟ گفتم اعلام آمادگی کن. تقریباً 1 الی 2 
روز بعد، یک خانمی از گروه دفتر اس��تخدامی اس��نپ تماس 
گرف��ت و گف��ت ف��ردا برای مصاحبه تش��ریف بیارید. برای 
مصاحبه امیرس��الار خودش به تنهایی رفت و در آن موقع 
آقای مهندس میکائیلی مدیر منابع انس��انی اس��نپ مارکت 
باوجود اینکه متوجه تفاوت امیرسالار با بقیه افراد می‌شود، 
ب��ا اس��تخدام او موافق��ت می‌کند و ب��ه بقیه همکاران اعلام 
می‌کن��د درص��ورت نیاز مهارت‌های لازم برای انجام کار را 
به او آموزش دهید. بعد از آن تماس گرفتن که مدارک لازم 
برای اس��تخدام را ارس��ال کنید. س��پس امیرسالار در بخش 
فروش آنلاین اس��نپ مارکت اس��تخدام شد. در سال گذشته 
ابتدا در بخش خدمات مش��غول به فعالیت ش��د و صرفاً یک 
کار ساده بسته بندی سفارشات را به او سپرده بودند. بعد از 
گذشت یک مدت دیدند که در انجام دادن کارها بسیار متعهد 
و منظم اس��ت. الان بعد از گذش��ت یکسال طبق وزارت کار 

حقوق و مزایا می‌گیرد.

گفتگویی کوتاه با امیرسالار
 سلام امیرسالار، خوبی؟

سلام، ممنونم
 امیرس�الار الان ت�و اس�نپ دقیق�اً چ�ه کاری انجام 

می‌دهی؟
یک سال پیش که استخدام شدم اول در یک کار ساده و پایه 
استخدام شدم به مرور کارم گسترش پیدا کرد و تو بخش‌های 

دیگه هم درگیر شدم. آخرین کاری 
که باید آموزش می‌دیدم جمع آوری 
سفارش��ات آنلاین مش��تری‌ها از 
فروشگاه هایپر استار بود. الان بعد 
از یکسال به عنوان »پیکِر« فعالیت 
می‌کن��م یعنی سفارش��ات آنلاین 
مش��تریان را به من ارائه می‌دهند و 
من باید آن‌ها را از س��طح فروشگاه 
جم��ع آوری کنم، مثل مواد غذایی، 

شوینده و...
 ح�رف دیگ�ه ای هس�ت ک�ه 

بخواهی بیان کنی؟
م��ن از جناب مهن��دس میکائیلی 
تش��کر و قدردانی می‌کنم که بهم 
اعتم��اد ک��رد. از هم��ه مدی��ران و 
همکاران هم ممنونم بابت فرصتی 

که در اختیارم قرار دادند.

ب��رای آین��ده امیرس��الار چه 
برنامه‌هایی دارید؟

پدر: باتوجه به ش��رایط امیر س��الار 
و اس��تعدادش ت��و ح��وزه کامپیوتر 
و علاق��ه به برنامه نویس��ی خیلی 
دوست دارم که بتواند تو این حیطه 
فعالی��ت کن��د. اینکه الان س��رکار 
می‌رود خیلی خوبه ولی متاس��فانه 
کاری ک��ه انج��ام میده در ارتباط با 

استعداش نیست.

موردی هس��ت که بخواهید 
مطرح کنید؟

پدر: به عنوان والد اتیسم می‌خواهم 
س��ازمان‌های دولتی، شرکت‌های 
خصوص��ی و اف��رادی ک��ه در این 
س��ازمان‌ها مش��غول ب��ه فعالیت 
هس��تند ب��ا انجمن اتیس��م ایران 
همکاری کنند تا امکانات کافی در 

اختیار این افراد قرار بگیرد.
م��ادر: اط�الع رس��انی گس��تره و 
عمیق‌ت��ری راجب به اختلال طیف 
اتیسم صورت بگیرد تا مردم با نحوه 
برخورد درس��ت با ای��ن افراد را یاد 

بگیرند.

 به عنوان 
والد اتیسم 
می‌خواهم 
سازمان‌های 
دولتی، 
شرکت‌های 
خصوصی و 
افرادی که در 
این سازمان‌ها 
مشغول 
به فعالیت 
هستند با 
انجمن اتیسم 
ایران همکاری 
کنند تا 
امکانات کافی 
در اختیار 
این افراد قرار 
بگیرد
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سازمان‌های مردم‌نهاد رقم خورده 
اس��ت. در واقع اگر در زمینه اتیس��م 
تصمیم��ات مهم��ی در حاکمی��ت 
گرفته ش��ده اس��ت به دلیل فعالیت 
همین سازمان‌های مردمی است که 
با تلاش هدفمند موضوع اتیسم را 
به یک مسئله ملی تبدیل کردند تا در 
 س��طوح بالا برای آن تصمیم‌گیری 

شود. 
ن��گاه آموزش‌وپرورش اس��تثنایی 
کش��ور به س��ازمان‌های مردم‌نهاد 
مث��ل انجمن اتیس��م ایران و دیگر 
مؤسس��ات مردمی بس��یار مثبت و 
س��ازنده اس��ت و این نهادها را در 
فراین��د تربیت، ش��ریک راهبردی 
خ��ود می‌دان��د. در بعض��ی از موارد 
ما دیده‌ایم که وقتی کار از س��مت 
یک نهاد اجتماعی مطرح می‌ش��ود 
مؤثرتر از زمانی است که کار در بدنة 

دولت صورت می‌گیرد. 
در گــذش��ته در س��ــازمـــان 
آموزش‌وپرورش استثنایی به اتیسم 
به‌عن��وان یک اخت�الل رفتاری در 
کنار دیگر اختلالات نگاه می‌ش��د، 

 در حوزه 
کودکان 
استثنایی 
بسیاری از 
اتفاق‌های 
مهم با کمک 
سازمان‌های 
مردم‌نهاد رقم 
خورده است. 
در واقع اگر در 
زمینه اتیسم 
تصمیمات 
مهمی در 
حاکمیت 
گرفته شده 
است به دلیل 
فعالیت همین 
سازمان‌های 
مردمی است 
که با تلاش 
هدفمند 
موضوع 
اتیسم را به 
یک مسئله 
ملی تبدیل 
کردند تا 
در سطوح 
بالا برای آن 
 تصمیم‌گیری 
شود

رویکرد و سیاست سازمان آموزش‌و‌پرورش 
استثنایی برای آموزش دانش‌آموزان طیف اتیسم

 گفتگو با دکتر حمید طریفی حسینی  رئیس سازمان آموزش ‌و پرورش استثنائی کشور

 وضعیت آموزش��ی کش��ور برای اف��راد با اختلال 
طیف اتیسم را چگونه ارزیابی می‌کنید؟

اختلال اتیسم نسبت به دیگر اختلالات و گروه‌های نیاز ویژه 
تحت پوشش سازمان، تعداد کمتری دارد. بطور کلی ما حدود 
2700 دانش‌آموز با اختلال اتیس��م آموزش‌پذیر داریم، که 
البته تعداد بیش از عدد ذکر شده می‌باشد زیرا بعضی کودکان 
در فرایند سنجش رد شده‌اند و بعضی دیگر با وجود پذیرش، 
به دلیل مش��کلات موجود در مدرس��ه عادی، خانواده‌ها از 
فرستاندن کودک به مدرسه صرف نظر کرده‌اند. ما امیدواریم 
س��ه نهاد مرتبط با اتیس��م یعن��ی آموزش‌وپرورش، وزارت 
بهداش��ت، درمان و آموزش پزش��کی و س��ازمان بهزیستی 
بتوانن��د ب��ا هم‌ قدم‌های مهمی ب��رای این کودکان بردارند. 
البته تا به اینجا هم قدم‌های مهمی برداشته شده است، در 
بین دانش آموزان با نیازهای ویژه، اختلال طیف اتیسم جز 
معدود مواردی اس��ت ک��ه زیرمجموعة بیماری‌های خاص 

قرار گرفته است؛ اما این کافی نیست. 
کودکان در واقع بعد از 6 سالگی تحت پوشش هیچ سازمانی 
نیس��تند و اینکه بعد از 6 س��الگی سازمان آموزش و پرورش 
اس��تثنایی یا س��ازمان بهزیستی متولی این کودکان است یا 

خیر، هنوز با ابهاماتی مواجه هستیم.  
در س��ند تحول بنیادین آموزش‌وپرورش اش��اره ش��ده که 
تعلیم‌وتربیت 4 رکن دارد: نهادهای حاکمیتی، سازمان‌های 

مردم‌نهاد، رسانه و خانواده. 
در حوزه کودکان استثنایی بسیاری از اتفاق‌های مهم با کمک 
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ام��ا ام��روزه نگاه مس��تقلی به اتیس��م وج��ود دارد و در حال 
آماده‌سازی آیین‌نامه‌ای برای حمایت و نحوه خدمات‌رسانی 
به دانش‌آموزان با اختلال طیف اتیسم در سازمان هستیم. 

آی��ا در کش��ور ما، م��دارس ویژه دان��ش آموزان 
طی��ف اتیس��م از نظ��ر کیفی��ت و کمیت در وضع 

استانداردی قرار دارند؟
 در زمینة توسعة مدارس، عزمی برای تأسیس مدارس اتیسم 
به راه افتاد. در حال حاضر به‌غیراز هشت استان، همة استان‌ها 
مدرسه اتیسم دارند و در بقیة موارد هم پیشرفت بسیار خوبی 
داش��ته‌ایم و در کمتر از یک س��ال آینده در همة اس��تان‌ها 
مدرس��ه اتیس��م خواهیم داش��ت. در حال حاضر 57 مدرسة 
اتیس��م و 350 کلاس ویژه اتیس��م هم به‌صورت ضمیمه 
در کش��ور وجود دارد تا در ش��هرهایی که تعداد دانش‌آموزان 
 کمت��ر اس��ت، این عزی��زان بتوانند به تحصی��ل خود ادامه 

دهند. 
الان ن��گاه م��ا ب��ه دخت��ران متمرک��ز ش��ده ت��ا م��دارس 
مخص��وص ای��ن عزیزان داش��ته باش��یم. اولین مدرس��ة 
وی��ژه دخت��ران اتیس��م در ته��ران را ب��ه کم��ک یک خیر 
 تأس��یس کردیم و در حال استانداردس��ازی برای مدرس��ه 

هستیم.

در س��ال‌های گذش��ته ه��دف انجم��ن ای��ن بود 
که س��ند جامع اتیس��م در هیئت دولت مصوب 
ش��ود؛ ام��ا در نهایت یک تفاهم‌نامة س��ه‌جانبه 
تصویب شد، آیا شما تفاهم‌نامه را برای حل‌شدن 

مشکلات اتیسم کافی می‌دانید؟ 
خیر، نیاز اس��ت که موضوع جامع‌تر بررس��ی ش��ود، نقش هر 
سازمان مشخص شود و دیگر سازمان‌هایی که توانایی کمک 
به این مسئله را دارند وارد شوند. ان‌شاءالله بتوانیم با کمک 

شما اتفاق‌های بهتری را در کشور رقم بزنیم.

اهـــــ��داف بــلندمــ��دت 
س��ازمان آموزش‌وپ��رورش 
اس��تثنایی کشور برای آینده 
دانش‌آم��وزان ب��ا اخت�لال 

طیف اتیسم چیست؟
آموزش‌وپ��رورش  س��ازمان  در 
استثنایی رویکرد ما سیاست‌گذاری 
و جریان‌س��ازی اس��ت. در واقع ما 
باید نیازهای جامعه، اس��تانداردها و 
ارائه‌دهندگان خدمات را به خانواده‌ها 
معرفی کنیم تا به برنامه‌ها و خدمات 
اس��تاندارد دسترسی داشته باشند. 
البته به دلیل مشکلاتی که در کشور 
وجود دارد ما در بس��یاری از موارد 
علاوه بر سیاست‌گذاری، اجرا هم به 
عهدة خودمان است. برای مثال 35 
درصد بودجه سازمان، صرف ایاب و 
ذهاب دانش‌آموزان می‌شود. فرض 
کنید اگر این وظیفه به شهرداری‌ها 
مح��ول ش��ود، ای��ن بودجه صرف 
پژوهش ب��رای تعلیم‌وتربیت بهتر 
این دانش‌آموزان می‌ش��ود. حدود 
140 هزار دانش‌آموز تحت پوشش 
سازمان آموزش‌وپرورش استثنایی 
هس��تند، طبیعی اس��ت که به دلیل 
تعداد ک��م دانش‌آموزان با اختلال 
اتیس��م، امکان ارائه خدمات بیشتر 
برایمان سخت است، اما خوشبختانه 
جامعه به موضوع اتیس��م حس��اس 
ش��ده و معمولًا خیرین با ش��نیدن 
نام اتیس��م اس��تقبال بالایی برای 

همکاری نشان می‌دهند.  

 در حال حاضر 
به‌غیراز هشت 
استان، همة 
استان‌ها 
مدرسه اتیسم 
دارند و در 
بقیة موارد 
هم پیشرفت 
بسیار خوبی 
داشته‌ایم و 
در کمتر از یک 
سال آینده در 
همة استان‌ها 
مدرسه 
اتیسم 
خواهیم 
داشت. در 
حال حاضر 
57 مدرسة 
اتیسم و 
350 کلاس 
ویژه اتیسم 
هم به‌صورت 
ضمیمه در 
کشور وجود 
دارد تا در 
شهرهایی 
که تعداد 
دانش‌آموزان 
کمتر است، 
این عزیزان 
بتوانند به 
تحصیل خود 
 ادامه 
دهند
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گفتگو با سیده مطهره صالحی امیری  کارشناسی ارشد روان‌شناسی و مدیر بخش نیازهای ویژه مجموعه حیاط

مجموعه تربیتی-فرهنگی حیاط
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کمی راجع به مجموعه حیاط توضیح دهید.
حی��اط یک مجموع��ه تربیتی-فرهنگی برای کودکان 3 تا 
12 س��ال اس��ت که در س��ال 1397 تأسیس‌ش��ده و بخش 
نیازهای ویژه آن از ش��هریور 1400 ش��روع به فعالیت کرده 
اس��ت. رویکرد مجموعه حیاط راه‌حل محور اس��ت و به‌جای 
کس��ب مهارت روی کس��ب تجربه تمرکز دارد. همچنین 
برای کودکان در س��اعات حضورش��ان در مجموعه تجاربی 
مثل نجاری، کاردس��تی، رنگ‌آمیزی، آش��پزی، باغبانی و 
... فراهم ش��ده اس��ت. حیاط یک مجموعة فراگیر اس��ت و 
ک��ودکان با نیازه��ای ویژه در کنار دیگر کودکان به فعالیت 
می‌پردازند. ما یک ش��عبه در بوش��هر و پنج ش��عبه در تهران 

به‌صورت فعال داریم.

آی��ا در س��طح مل��ی و بین‌الملل��ی مرکزی مش��ابه 
مجموعه حیاط داریم؟

در کشور خودمان خیر؛ اما در خارج از کشور مراکزی تقریباً 
مش��ابه مجموع��ه حیاط وج��ود دارند، برای مثال مدرس��ه 
بی‌نهای��ت در نیوجرس��ی ب��ه مدیری��ت خانم م��دکاف که 
رویکردشان راه‌حل محور است، در خیلی موارد همسو با ما 
 bloomfeild community هستند. مجموعه دیگری به نام
garden در آمری��کا اس��ت ک��ه بعد از حیاط تأسیس‌ش��ده؛ 
اما ش��بیه‌ترین مجموعه به ماس��ت و همچنین مهدکودک 
دانشگاه پنسیلوانیا. اما تفاوت ویژه‌ای که بین مجموعه حیاط 
با مراکز فوق وجود دارد تأکید بر حضور کودکان با نیازهای 

ویژه می‌باشد که در مراکز فوق دیده نشده است. 

از بین کودکان مراجعه‌کننده 
به مرکز چقدر افراد با اختلال 

طیف اتیسم داشته‌اید؟
اولی��ن گروه اف��راد با نیازهای ویژه 
که وارد مجموعه ش��دند نوجوانان 
دارای اختلال طیف اتیس��م بودند. 
اکنون بعد از گذش��ت یک سال نیز 
بیش��ترین مخاطب گ��روه افراد با 
نی��از ویژة مجموعه، کودکان طیف 
اتیس��م هستند. از طرف خانواده‌ها 
بازخوردهای بسیار مثبتی داشتیم، 
مهم‌تری��ن دلیل رضایت خانواده‌ها 
فراگیر بودن مجموعه است، اینکه 
کودکانش��ان در کن��ار ک��ودکان 
ع��ادی حضور دارن��د، که از طرفی 
هم فضای بهتری برای کودکشان 
س��اخته می‌ش��ود و هم کودکان و 
خانواده‌ه��ای دیگر با اختلال طیف 
اتیس��م و رفتاره��ای این کودکان 
آشنا می‌ش��وند. دلیل دیگر فضای 
باز مجموعه حیاط است، بچه‌های 
طیف اتیس��م ارتباط بس��یار خوبی 
ب��ا فضای ب��از و المان‌های طبیعی 
حیاط برقرار می‌کنند و با گذر زمان 

حالشان بهتر می‌شود. 

 حیاط یک 
مجموعه 
فراگیر است 
و کودکان 
با نیازهای 
ویژه در کنار 
دیگر کودکان 
به فعالیت 
می‌پردازند. 
ما یک شعبه 
در بوشهر و 
پنج شعبه 
در تهران 
به‌صورت 
فعال داریم
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آیا در مرکز حیاط رویکرد درمانی هم دارید؟ 
م��ا در مجموع��ه حی��اط بر این باوریم که نباید به‌جای خانواده تصمیم 
بگیریم که فرزندشان نیاز به درمان دارد یا خیر. رویکرد کلی ما راه‌حل 
محوری اس��ت و این رویکرد به این‌گونه اس��ت که به افراد برچس��ب 
اختلال نمی‌زند و بس��یار موقعیت محور پیش می‌رود، درواقع هر فرد 
را نسبت به خودش و امکاناتش می‌سنجد و بر این باور است که حل 
مش��کل فرد و خانواده لزوماً با گرفتن تش��خیص و برچس��ب اختلال 
نمی‌باش��د. اخیراً کتابی را در مجموعة حیاط ترجمه کردیم با عنوان 
رویک��رد راه‌ح��ل مح��ور در مواجه با افراد دارای اتیس��م، در این کتاب 
به‌طور مفصل به این موضوع پرداخته شده است که گام اول مصاحبه 
دقیق اولیه است، سپس در صورت نیاز به تشخیص تصمیم می‌گیریم؛ 
چراکه گاهی بدون تشخیص هم می‌توان نتیجه گرفت. با این تفاسیر 
ما تفاوت‌ها را به رس��میت می‌شناس��یم، دگرپذیری داریم و در مقابل 
رویکرده��ای دیگ��ر گاردی نداریم. ما بخش��ی در مجموعه داریم به 
ن��ام »حی��اط پلاس« که برگزارکنندة دوره‌های تخصصی در بس��تر 
حیاط می‌باشد و افراد و مؤسسه‌ها می‌توانند با هر رویکردی که دارند 
خدماتشان را در بستر حیاط ارائه دهند. ما علاقه‌مندیم افراد دغدغه‌مند 

در این حوزه را دورهم جمع کنیم و یک شبکه تشکیل دهیم.

آی��ا مجموع��ه حی��اط تی��م علمی مس��تقل 
دارد؟

بله؛ مدیر تیم آموزش آقای رمضان‌زاده، کارش��ناس 
ارشد روان‌شناسی و پژوهشگر حوزه راه‌حل محوری 
هس��تند. مش��اور تیم آموزش دکت��ر محمد ضیایی 
دکتری فلس��فه تعلیم‌وتربیت هس��تند که در رابطه 
‌با تربیت مربی و مش��اوره در خدمتش��ان هستیم. در 
بخش روان‌شناسی از مشاوره‌های دکتر یاسر مدنی 
و دکتر س��عید جعفری اس��تفاده می‌کنیم و مسئولیت 
حوزه نیازهای ویژه به بنده واگذار شده است؛ علاوه 
ب��ر این؛ به‌صورت مقطعی از مش��اوره متخصصینی 
همچون خانم دکتر کاشانی، آقای دکتر افروز و خانم 

دکتر خدابخشی کولایی  استفاده می‌کنیم.

مجموع��ة حیاط چه تفاوت��ی با دیگر مراکز 
فعال در حوزة اتیسم دارد؟

ما در فاز تحقیقاتی قبل از ش��روع فعالیتمان، مراکز 
بسیاری را رصد کردیم و مزایا و معایب آن‌ها را مورد 
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بررسی قراردادیم و تلاش کردیم حیاط به‌گونه‌ای باشد که 
بتواند جای خالی بعضی اتفاق‌ها را پر کند. اصلی‌ترین تفاوت 
مرک��ز حی��اط فراگیر بودن آن اس��ت، که ب��رای اولین بار در 
کشور محقق می‌شود. موضوع دیگر رویکرد راه‌حل محوری 
است. مبحث دیگر که برایمان اهمیت دارد موضوع خانواده 
محوری اس��ت. بخش��ی از آموزش‌ها در حیاط به خانواده‌ها 
ارائه می‌ش��ود و معتقدیم این موضوع تأثیر بس��یار زیادی بر 
زندگی کودک دارد. فارغ از مباحث آموزشی، از نظر فضای 
مجموعه، حیاط بیش��ترین نس��بت مس��احت به فرد را دارد و 

شعب ما همه دارای فضای آزاد هستند.

آی��ا در اج��رای برنامه‌ه��ا خانواده‌ها هم همکاری 
می‌کنند؟ یا می‌توانند حضور داشته باشند؟ 

 بل��ه ب��ه چند صورت ای��ن همکاری‌ها وجود دارد. یک مورد 
به ش��یوة حیاط پلاس اس��ت؛ برای مثال ما خانواده‌هایی را 
داش��ته‌ایم که کلاس نقاش��ی برای کودکان اتیس��م برگزار 
کرده‌ان��د. جدا از این مس��ئله خان��واده می‌تواند همراه فرزند 
خودش در مرکز حضور داشته باشد تا از فعالیت‌های کودک 
الگ��و بگی��رد و بتوان��د در خانه هم اج��را کند. ما در مجموعه 
حیاط محتواهای آموزش��ی‌ را فراهم کرده‌ایم که راهنمایی 
بر فعالیت‌های کودکان نیاز ویژه در حیاط است و خانواده‌ها 
می‌توانند با تهیة آن در خانه هم شرایط را برای کودک فراهم 
کنند. جدا از این‌ها ما دوره‌های والدگری راه‌حل محور را در 
حیاط به‌صورت مرتب داریم و قرار بر این است که به‌زودی 
جلس��ات گروهی خانواده‌ها را به همراه یک مربی داش��ته 

باش��یم که به نظرم می‌تواند برای 
خانواده‌ها بسیار مفید باشد.

درب��اره‌ی فراگی��ر بودن مرکز 
از ک��ودکان و خانواده‌ها چه 

بازخوردی گرفته‌اید؟
 چیزی که ما تجربه کرده‌ایم این بود 
ک��ه وقتی کودکان در کنار یکدیگر 
قرار می‌گیرند خودبه‌خود تفاوت‌ها 
را درک می‌کنند و می‌پذیرند. گاهی 
تفاوت‌ها برایش��ان سؤال می‌شود و 
از مربی‌ها می‌پرسند و خیلی راحت 
ب��ا توضیحاتش��ان این تف��اوت را 
می‌پذیرند. دغدغة ما ابتدا خانواده‌ها 
بودند، طبیعتاً خانواده‌ها حساس��یت 
بیشتری دارند نسبت به تفاوت‌هایی 
که با آن روبه‌رو نش��ده‌اند؛ بنابراین 
دس��ت آورد ما هم بیش��تر در همین 
زمینه بود، این‌که خانواده‌ها بتوانند 
با چالش‌های ی��ک خانوادة دارای 
فرزن��د نی��از ویژه آش��نا ش��وند که 
تأثیر بس��یار خوبی در روحیه آن‌ها 
و آش��نایی جامع��ه با اختلال طیف 

اتیسم دارد. 

 بخشی از 
آموزش‌ها 
در حیاط به 
خانواده‌ها 
ارائه می‌شود و 
معتقدیم این 
موضوع تأثیر 
بسیار زیادی 
بر زندگی 
کودک دارد
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در ای��ن مس��یر ب��ه چ��ه چالش‌های��ی برخورده‌ای��د و چه 
راه‌کارهایی را پیشنهاد می‌دهید؟

 یک چالش��ی که از طرف خانواده‌ها به ما انتقال داده‌ش��ده، این اس��ت 
که جامعه به‌خصوص در زمینه‌های آموزش��ی ش��رایطی را به کودک و 
خانواده تحمیل می‌کند که به نفع منزوی ش��دن آن‌ها پیش می‌رود، 
برای مثال خانواده‌هایی به ما مراجعه می‌کنند که فرزندشان آموزش‌پذیر 
است و مشکل خاصی در ارتباط برقرار کردن با هم‌سن‌وسال‌های خود 
ندارد و در حیاط در حال پیشرفت هستند؛ اما هرکدام برای ثبت‌نام در 
مدارس عادی مسیرهای پر چالشی را طی کردند و بیشترشان موفق 
ب��ه ثبت‌ن��ام نش��دند. ما و خانواده‌ها می‌دانیم که برطرف‌ش��دن چنین 
چالش‌های��ی نیاز به زیرس��اخت‌ها و تصمیم��ات بزرگی دارد؛ اما لزوم 
پذیرش این مشکل خودش قدم مهمی برای حل کردن مسئله است؛ 
چون متأسفانه امروز می‌بینم موضوع اینکه کودک با نیاز ویژه باید در 
مدارس اس��تثنایی درس بخواند و از بقیه کودکان دور باش��د، پذیرفته 
ش��ده اس��ت. ما در حیاط س��عی کردیم با سیس��تم فراگیر پیش بریم تا 
کم‌کم شاهد این رویکرد در مدارس هم باشیم. چالش بعدی که اکثر 
خانواده‌ها با آن مواجه هس��تند بحث هزینه‌های بالای درمان هس��ت. 
مجموعه حیاط تلاش کرده تا حداقل هزینه را برای این خانواده‌ها در 

نظر بگیرد؛ اما متأس��فانه بعضی از خانواده‌ها به دلیل 
هزینه‌های بالای زندگی نمی‌توانند از حیاط استفاده 
کنند. امیدوار هستیم با حمایت‌های مراکز مربوطه این 
چالش حل شود و خانواده‌ها بتوانند برای فرزندانشان 
امکاناتی را که می‌خواهند فراهم کنند. انجمن اتیسم 
ایران در سال‌های گذشته توانسته گام‌های مؤثری را 
برای این خانواده‌ها بردارد؛ اما دیگر مراکز متأس��فانه 
فعالیت‌های پراکنده‌ای در این موضوع داشتند. یکی 
از اه��داف م��ا این بوده که بتوانیم با این مراکز ارتباط 
بگیریم همان‌طور که گفتم ما یک بس��تر هس��تیم و 
باوجوداینکه رویکردمان مش��خص است؛ اما دوست 
داریم همه برای حل این مسئله در کنار هم جمع‌شویم. 
ما رویدادی داش��تیم تحت عنوان »جورشیم« که در 
آن مراک��ز مختل��ف و فعالین این حوزه با رویکردهای 
متفاوت باهم راجع به این موضوع گفتگو می‌کنند، به 
نظرم جای این رویدادها در کش��ور خالی اس��ت و اگر 
می‌خواهیم چند س��ال آینده مش��کلاتمان کمتر شود 

به چنین رویدادهایی نیاز داریم.
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خانه امید1
انـجـمـن اتــیسم ایــران بـــرگزار مــی‌کند:

ارائه خدمات توانبخشی آنلاین
سال  7 زیر  اتیسم  طیف  کودکان  برای 

کاردرمانی، گفتار‌درمانی، رفتار‌درمانی

اولوی��ت با خانواده‌هایی اس��ت که
ب��ه مراک��ز توانبخ�شی معتب��ر دس��ترسی 
ندارن��د و ی��ا ب��ه حمایت مال��ی نی��از دارند.

Tele Rehab

ما که تهران نیستیم چی؟

ارتباط با ما:� 09100359723
021-48085000 داخلی 300و �301


