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سخن سردبیر

سینا توکلی
کاندیدای دکتری روانشناسی و آموزش کودکان استثنایی

مدیر آکادمی اوتیسم ایران

تابستان، فرصتی برای رشد مهارت های اجتماعی-
شهروندی کودکان و نوجوانان  طیف اوتیسم

روزهای بلند تابستان و اوقات فراغت کودکان و نوجوانان، چاقوی دو لبه ای است 
که در صورت عدم مدیریت توس��ط والدین می تواند آس��یب های روانی و جسمانی 
برای خود و فرزندانشان به دنبال داشته باشد؛ اما در صورت برنامه ریزی و استفاده 
مناسب از این زمان در راستای یادگیری و رشد مهارت آنان در ابعاد مختلف، می توان 
از این فرصت، بهترین بهره برداری را داش��ت. موضوع اوقات فراغت در کودکان 
و نوجوانان طیف اوتیس��م اهمیت و البته چالش های ویژه خود را دارد. با تعطیلی 
مدارس و برنامه های آموزش��ی در این ایام، در خانه ماندن آن ها، علاوه بر اینکه 
س��بب افت مهارت های اجتماعی، عدم تحرک و اضافه وزن، افزایش کلیش��ه ها و 
چالش های رفتاری می شود، به طبع آن می تواند افزایش مشکلات خواب و تغییر 

روتین زندگی روزانه خانواده را به دنبال داشته باشد. 
با توجه به فروکش کردن موج ابتلا به کرونا و امکان استفاده از ظرفیت فضاهای 
باز و اماکن اجتماعی، ورزشی و تفریحی، تابستان فرصت خوبی برای ورود کودکان 
و نوجوانان طیف اوتیس��م به جامعه اس��ت. فراموش نکنیم که غایت برنامه های 
توان بخش��ی مختلف و آموزش های رس��می در مدارس برای این گروه از افراد، 
رسیدن به استقلال فردی و حضور در اجتماع نسبت به سطح توانمندی آنان است 
که از فرصت تعطیلات تابستانه می توان در همین راستا استفاده کرد. برنامه ریزی 
اس��تفاده از کلاس های ورزش��ی، حضور در پارک ها و تکرار آموزش  مهارت های 
اجتماعی در بس��تر زندگی واقعی، برنامه تورهای بازدید یک روزه درون ش��هری و 
آموزش اس��تفاده از وس��ایل حمل ونقل عمومی، استفاده از ظرفیت فروشگاه های 
مختلف برای آموزش خریدن کردن با تأکید بر آموزش و تکرار تکنیک های بازداری، 
مهار و کنترل رفتار فرزندان، از فعالیت هایی اس��ت که در این روزها می تواند در 
برنام��ه خانواده ه��ا قرار گیرد.  در برنامه ریزی ه��ای اوقات فراغت خانواده، پدران 
می توانند نقش مهمی را ایفا کنند. پژوهش ها نشان داده است که حضور پدران در 
برنامه ه��ای تفریح��ی و آموزش های اجتماعی با ایجاد پیوند عاطفی قوی تر میان 
آن ها و فرزندش��ان علاوه بر تأثیرگذاری قابل توجه بر رش��د مهارت های اجتماعی 
و اس��تقلال فرزندش��ان، با ایجاد زمان اس��تراحت جسمی و روانی برای مادر، نقش 

مهمی در بهبود کیفیت زندگی خانواده بازی می کند. 
ب��ا توج��ه به افزایش اطلاع رس��انی ها و آگاه��ی افراد جامعه در مورد اختلال طیف 
اوتیسم فضای فعلی کشور نسبت به سال های پیش آمادگی بیشتری برای پذیرش 
و تلفیق افراد طیف اوتیسم را دارد، البته والدین با حضور خود در جامعه می توانند 
سفیر اوتیسم بوده و در راستای افزایش آگاهی برای زندگی بهتر خود، فرزندشان 
و جامعه اوتیس��م گام بردارند. توجه به حضور فرزندان طیف اوتیس��م در اجتماع و 
دور ش��دن از ایجاد معلولیت های ناش��ی از در خانه ماندن، ضرورتی اس��ت که نباید 
از آن غفلت کرد. آنچه در برنامه ریزی های تفریحی، آموزش��ی و ورزش��ی تابستان 
باید موردتوجه قرار گیرد، آش��نایی با بیماری های اورژانس��ی این فصل همچون 
گرمازدگی، مش��کلات گوارش��ی و سایر مس��ائل پزشکی است که در شماره های 
پیش��ین فصلنامه آوای اوتیس��م به آن پرداخته ایم که ضروری اس��ت خانواده های 

محترم نسبت به این چالش ها و مدیریت آن ها اطلاعات کافی کسب کنند.



سعیده صالح غفاری
مدیر  عامل انجمن اوتیسم ایران

سخن مدیر عامل

 انجم��ن اوتیس��م ای��ران ب��ا راهبردهایی مش��خص برنامه های خ��ود را با ایجاد 
بسترسازی های مناسب برای ورود افراد اوتیسم به جامعه با توسعه شبکه دوستدار 

اوتیسم در بین سازمان های ارائه خدمات ملی، گسترش داده است.
س��ال گذش��ته شاهد استقبال بیش��تر خانواده های شهرس��تان از خدمات انجمن 

اوتیسم ایران بوده ایم.
در ح��ال حاض��ر با تعمیق راهبردهای تعیین ش��ده، انجمن آمادگی ورود به س��ال 
۱۴۰۱ را داشته و امید آن می رود با شناختی بیشتر از نیازهای خانواده های اوتیسم، 

نیکوکاران را بیش از گذشته در کنار انجمن ببینیم.
آغاز مراحل اجرایی ساخت مرکز جامع اوتیسم در منطقه ۲۲ شهر تهران، در کنار 

دیگر برنامه های اجرایی انجمن، از اهمیت بالایی برخوردار است.
متأسفانه محدودیت هایی که در طول چند سال گذشته ایران را تحت شعاع خود 
قرار داده باعث افزایش فش��ارهای اقتصادی، فرهنگی، اجتماعی و آس��یب های 

روحی روانی به خانواده ها شده است.
باتوج��ه ب��ه افزای��ش آم��ار متولدین و آس��یب های روحی روانی تحمیل ش��ده به 
خانواده های دارای فرزند طیف اوتیس��م و ... سال هاس��ت در مطالبه گری احقاق 
حق��وق محروم تری��ن گروه از بیماران خاص و صعب العلاج و حوزه معلولیت، افراد 

با اختلال طیف اوتیسم )پیچیده ترین اختلال رشد و تکامل( هستیم. 
در مجلس دهم این اختلال در سرفصل بیماری خاص در کمیسیون بهداشت درج 
شد اما با بودجه ناکافی، مصرانه پیگیر درخواست پوشش دهی خدمات توان بخشی 
اوتیسم بر اساس تعرفه خصوصی شدیم و به لطف خداوند و حمایت خانواده های 
عزیز، این امر مورخ یکشنبه ۵ تیرماه ۱۴۰۱ در شورای عالی بیمه سلامت محقق 

شد که در تاریخ توان بخشی ایران و تقویم اوتیسم بی سابقه بود.



یکی از حوزه ها عملکرد پردازش حس��ی اس��ت؛ این که چه نوع 
پردازش حسی در کودک اختلال دارد. بخش دیگر مهارت های 
 حرکتی اس��ت که ش��امل مهارت های حرکتی درشت و ظریف 

است.
 بعدازاین ارزیابی های دیگر هم داریم، در رش��ته ی کاردرمانی 
ی��ا occupational therapy بخش��ی از ارزیابی ه��ا متمرکز 
ب��ر فعالیت های روزمره ی زندگی )ADL( اس��ت، فعالیت های 
روزمره ی زندگی شامل بازی کردن، درس خواندن )اگر کودک 
به مدرسه می رود(، فعالیت های خود مراقبتی یا خودیاری )شامل 
دستشویی رفتن، مسواک زدن و ...( و فعالیت هایی ازاین دست 
می باشد. ارزیابی بعدی که به صورت تخصصی صورت می گیرد 
ارزیابی بازی است. بازی ازنظر روان شناسان و کار درمانگران 
دو معنای متفاوت دارد؛ ازنظر کار درمانگران بازی بخش��ی از 
زندگی کودک اس��ت یعنی غیر از درمان از طریق بازی که در 
روانشناس��ی مرس��وم اس��ت، در کاردرمانی آموزش خود بازی 
به عن��وان ی��ک مهارت کلیدی کودک وجود دارد. یعنی کودک 
ب��ه دلایل��ی از قبیل؛ عدم انگیزه یا مش��کلات در مهارت های 
حرکتی درش��ت و ظریف نمی تواند بازی کند و این باید درمان 
شود. حوزه بعدی ارزیابی شناختی یعنی ارزیابی توجه، تمرکز، 
حافظه، حافظه فعال، یادگیری و ... است. آخرین حوزه، ارزیابی 
ادراک بینای��ی اس��ت ک��ه در آن بخش حس��ی، درک بینایی و 
همین طور شناخت بینایی یعنی توجه بینایی و حافظه ی بینایی 
اس��ت. اگر بخواهیم مرور کنیم به طورکلی ارزیابی عملکردی 

به این صورت می باشد:
ارزیابی حس��ی، ارزیابی مهارت های حرکتی درش��ت و ظریف، 
ارزیاب��ی مهارت ه��ای روزمره ی زندگی، ارزیابی بازی، ارزیابی 
ش��ناختی و ارزیاب��ی ادراک بینای��ی. این حوزه ه��ا اصلی ترین 
ارزیابی ه��ای یک کار درمانگر اس��ت ام��ا در کنار این حوزه ها، 
ی��ک مصاحب��ه ی نیمه باز با خان��واده صورت می گیرد که به آن 
ارزیابی مبتنی بر خانواده گفته می شود. این مصاحبه ازاین جهت 
اهمی��ت پی��دا دارد که درنهای��ت کار درمانگر باید درمانش را با 

توجه  به نیازها و اولویت های خانواده پیش ببرد.

کار درمانگر از چه سنی می تواند مداخلات کاردرمانی 
برای یک کودک را شرع کند؟ 

کار درمانگ��ر در غربالگ��ری و Early intervention ب��ه معنی 
درمان بهنگام یا زودهنگام )یعنی قبل از ۱8 ماهگی( می تواند 
برای کودکی که تشخیص قطعی نگرفته و مشکوک به اختلال 
اوتیسم است، مداخلات را شروع کند به این دلیل که کار درمانگر 
بر اساس مراحل رشدی کودک کار می کند برای همین خیلی 
وقت ها منتظر تشخیص قطعی اوتیسم نمی ماند و مداخلات را 
بر روی پردازش های حسی و عملکردهای حرکتی و شناختی 

شروع می کند.

یک کار درمانگر در ارزیابی کودک طیف اوتیسم 
چه مواردی را مدنظر قرار می دهد؟ 

ارزیابی کار درمانگر را می توان به دو بخش تقسیم کرد؛ ۱. 
ارزیابی تشخیصی ۲. ارزیابی عملکردی. 

در ارزیابی تشخیصی بعدازاین که کودک توسط روان پزشک 
بر اس��اس DSM-۵ تش��خیص قطعی اوتیسم گرفت، برای 
تائید تش��خیص،  س��طح اوتیس��م و اینکه مشکل بیشتر در 
کدام حوزه اس��ت، از تس��ت های تش��خیصی همچون گارز 

استفاده می شود.  
در ارزیاب��ی عملک��ردی، حوزه های مرتبط با رش��د کودک 
که مرتبط با رش��ته ی کاردرمانی اس��ت ارزیابی می شود که 

لطفاً خودتان را معرفی کنید
دکتر مهدی علیزاده هستم، کار درمانگر و دکترای 
تخصص�ی علوم اعصاب، هیئت علمی دانش�گاه 
علوم پزشکی ایران و عضو شورای علمی انجمن 

اوتیسم ایران

ارزیابی ها و مداخلات 
حسی-حرکتی، شناختی، 
بازی و مهارت های روزمره 
زندگی در اختلال طیف 

اتیسم

در گفتگو با دکتر مهدی علیزاده
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آیا مداخلات کاردرمانی س��طح بندی و یا ترتیب 
خاصی دارند؟

بل��ه ابتدا بهتر اس��ت به ویژگی ه��ا و تفاوت های مداخلات 
کاردرمانی با دیگر مداخلات اشاره کنم که عبارت اند از: 

۱( مداخلات کاردرمانی باید بر پایه ی س��طح رش��د و تکامل 
کودک باشد. 

۲( کاملًا باید خانواده محور باشد یعنی هم در ارزیابی و هم 
در مداخلات باید خانواده را دخیل کنیم و آن ها را همکاران 
درمانی خود بش��ماریم و همین ط��ور بر پایه ی اولویت های 

خانواده حرکت کنیم.
3( بر اس��اس نیازهای خاص کودک باش��د )کودک محور 
باش��د(. یعنی نباید به کودک به عنوان یک کیس��ه ی تمرین 
نگاه کرد و دلبخواهی مداخلات را انجام داد. ممکن اس��ت 
یک کودک س��ال ها در جای دیگر ارزیابی و مداخله حس��ی 
ش��ده و امروز نیاز او مس��ئله ی رفتاری باش��د. در کاردرمانی 
نباید کودک ناراحت باشد، نباید صدای گریه ی کودک شنیده 
شود چون مداخلات باید برای کودک، بازی محور، کودک 

محور، هیجان انگیز و لذت بخش باشد. 
حالا به س��ؤال ش��ما بازمی گ��ردم. مداخ��لات کاردرمانی 
س��طح بندی دارد و س��طح بندی آن بر اساس مراحل رشد و 
تکاملی کودک می باش��د و ترتیب آن هم به همین صورت 
است. یعنی اول مداخلات حسی، بعد بازی و ادراکی، در سطح 
بعدی مداخلات شناختی و سطح بعدی روی یادگیری های 
مدرسه ای و پیش از مدرسه ای انجام می شود که برای مثال 

روی دست خط یا رشد مهارت های اجتماعی کار می شود.

آیا کار درمانی به تنهایی کافی اس��ت؟ یا کودک 
نیاز به درمان های دیگر هم دارد؟

بله، حتما به تیم نیاز است. هیچ کودک دارای اختلال طیف 
اوتیسم نیست که به یک تک درمان نیاز داشته باشد. ماهیت 
درمان کودک اوتیسم بین تیمی و چند رشته ای است. درست 
است گاهی به دلیل ملاحظاتی اولویت درمان به یک رشته 
اختص��اص می یاب��د اما هیچ وقت این گونه نیس��ت که تک 

درمان کافی باشد.

ب��ه نظ��ر ش��ما آیا این ک��ه درمانگ��ران مختلف در 
کلینیک های مختلف هرکدام مس��تقل از دیگری 
به درمان بپردازند آسیب زا است؟ در مورد لزوم 
تیمِ درمانی منسجم بیشتر توضیح دهید لطفاً.

بله از اصلی ترین ویژگی های درمان اوتیس��م این اس��ت که 
کار درمانگر، گفتار درمانگر، پزش��ک، روان ش��ناس، خانواده 
و حتی معلم باید با یکدیگر همکاری داش��ته و از اهداف و 
مراحل درمان یکدیگر خبر داش��ته باش��ند؛ بنابراین حالت 

ایده آل این است که کلینیک جامعی 
پیدا کنیم که تمام نیازهای کودک را 
پوشش دهد و درمانگران به صورت 
تیمی کار کنند. من گاهی به خانواده 
 doctor shopping می گوی��م از
دس��ت بردارند یعن��ی م��دام درگیر 
تعوی��ض چندباره ی دکتر نباش��ند. 
اما از طرفی ما خود را جای خانواده 
بگذاریم، خانواده مس��تقل اس��ت و 
ح��ق دارد بهترین درمان ها را برای 
فرزن��دش بخواه��د و گاهی اتفاق 
می افت��د که این گون��ه بهتر جواب 
می گیرد. به طورکلی اصل کار تیمی 
این نیس��ت که حتماً درمانگرها در 
یک ساختمان کار کنند بلکه می تواند 
تیم مجازی باشد. البته این نقد وارد 
است که ما، درمانگرها خیلی روابط 
درمانی خوبی با یکدیگر نداریم اما 
خان��واده حق دارد که از درمانگرها 
بخواهد نکات درمانی را بنویس��ند 
ت��ا با درمانگرها ردوبدل کند. اینجا 
خانواده نق��ش هماهنگ کننده ی 
درم��ان را به خوب��ی ایف��ا می کند و 
امیدوار هس��تم م��ا درمانگران هم 
به خوب��ی همکاری کنیم تا این کار 

تیمی شکل بگیرد.

س���ؤالی ک����ه خانواده ه��ا 
می پرس��ند ای��ن اس��ت ک��ه  
چ��را دو ک��ودک اوتیس��م با 
ی��ک طی��ف، یکی مش��کلات 
حس��ی اش در چن��د ماه حل 
ش��د ول��ی دیگری چند س��ال 

طول کشیده است؟
خانواده ه��ا به این نکته توجه کنند 
که همان طور که هیچ تک درمانی 
برای اوتیسم جواب نمی دهد، هیچ 
دو کودک اوتیسمی نیستند که ازنظر 
کارکردی مثلًا کارکرد حس��ی مثل 
ه��م عم��ل کنند. برای مثال فرض 
کنید دو کودک هایپر بینایی و هایپر 
وس��تیبولار هستند اما درمان برای 
این دو به یک صورت پیش نمی رود 

به طورکلی 
اصل کار تیمی 
این نیست 
که حتماً 
درمانگرها در 
یک ساختمان 
کار کنند بلکه 
می تواند تیم 
مجازی باشد. 
البته این نقد 
وارد است که 
ما، درمانگرها 
خیلی روابط 
درمانی خوبی 
با یکدیگر 
نداریم اما 
خانواده حق 
دارد که از 
درمانگرها 
بخواهد نکات 
درمانی را 
بنویسند تا 
با درمانگرها 
ردوبدل کند
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چون حس، مسئله ایست که در تعامل تنگاتنگی با حرکت و 
محیط قرار دارد. درست است که هر دو کودک هایپر بینایی 
و هایپر وستیبولار هستند اما تفاوت های حرکتی و محیطی 
باعث می ش��ود درمان ها تفاوت داش��ته باش��د. به خانواده ها 
توصیه می کنم به یک ارزیاب حسی مراجعه کنند تا از طریق 
ابزارهای دقیق حسی ارزیابی جامعی را به خانواده ارائه دهد 
همین طور به درمانگران هم توصیه می کنم به خانواده تمام 

عوامل مؤثر بر پردازش حسی را دقیق توضیح بدهند.

عل��ت رفتارهای کلیش��ه ای چیس��ت و درمان آن 
وظیفه ی چه کسی است؟

حرکات کلیش��ه ای بخش��ی از اوتیس��م اس��ت. معیارهای 
تش��خیصی اوتیس��م دو تا است. یکی نقص در مهارت های 
ارتباطی اجتماعی و دیگری رفتارها و علائق تکرارشونده و 
محدود که رفتارهای کلیشه ای بخشی از آن است. رفتارهای 
کلیش��ه ای از حرکات تا افکار کلیش��ه ای سطح بندی دارند. 
این ک��ه وظیفه ی درمانش بر عهده ی کیس��ت به ماهیتش 
بس��تگی دارد و هم��ه ی درمانگ��ران باید روی آن کار کنند. 
کودکی که کلیشه های خودآزاری دارد، همکار روان شناس 
از بعد رفتاری و همکار کاردرمانی از بعد حسی حرکتی باید 
درمان کند. کس��ی که کلیش��ه های گفتاری دارد، باید گفتار 

درمانگر روی آن کار کند. کلیش��ه 
می توان��د متأث��ر از پردازش ه��ای 
حس��ی باشد یا نباشد و کار درمانگر 
بای��د ارزیابی کند ببیند آیا کلیش��ه 
به خاطر مش��کلات حسی است یا 

خیر.

با توجه ب��ه تجربه ی چندین 
خانواده های  س��ال�ه ت���ان، 
اوتیس��م بیش��تر درگی��ر چه 

چالش هایی هستند؟
۱( تش��خیص، غرب��ال و ش��روع 

مداخلات به هنگام
۲( دسترس��ی به ی��ک تیم جامع و 

هماهنگ درمانی
3( چالش مالی و شغلی
۴( چالش آگاهی جامعه

NGO س��ازمان های دولتی و
ها در طول این س��ال ها چه 
دس��ت آوردهایی داشتند و 
در چ��ه زمینه هایی همچنان 

خلأ وجود دارد؟
باید اعتراف کنم که س��ازمان های 
مردم نه��اد غیردولتی مثل انجمن 
اوتیس��م ایران در این سال ها خیلی 
موفق تر از س��ازمان های دولتی چه 
در آگاه س��ازی و  چ��ه در حمایت و 
ارتباط با خانواده ها عمل کرده است. 
متأسفانه بخش دولتی باوجوداینکه 
قوانین و مصوبات خوبی داش��ته اما 
در مرحل��ه اجرا ضعیف عمل کرده 
اس��ت. پس س��ازمان های دولتی 
باید در حمایت های مالی و عاطفی 
کوشاتر باش��ند، انجمن ها هم باید 
همچن��ان در آگاه س��ازی م��ردم و 
مطالبه گری مثل سال های گذشته 
پی��ش بروند. اگر این خلأهایی که 
در طول مصاحبه گفته شد برطرف 
بش��ود اوتیس��م هراس��ی ای که در 
جامع��ه وج��ود دارد کاهش خواهد 

یافت.

باید اعتراف 
کنم که 
سازمان های 
مردم نهاد 
غیردولتی 
مثل انجمن 
اوتیسم ایران 
در این سال ها 
خیلی موفق تر 
از سازمان های 
دولتی چه در 
آگاه سازی و  
چه در حمایت 
و ارتباط با 
خانواده ها 
عمل کرده 
است
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اوتیسم یا خود ماندگی مثل غنچه ای 
است که به جای اینکه گلبرگ هایش 
بازش��وند و شکوفا ش��ود، همان گونه 
جمع ش��ده می ماند. موضوعی که در 
اوتیس��م حائز اهمیت می باش��د این 
است که علاوه بر تشخیص و درمان، 
امکان پیش بینی این پدیده هم وجود 
داشته باشد. درواقع این امکان وجود 
دارد ک��ه از مصاحب��ه ب��ا مادر باردار یا 
همس��رش تا حدی بتوان پیش بینی 
کرد که فرزند آینده چقدر گوش��ه گیر 
خواه��د بود و چق��در رفتارهای افراد 

دارای اوتیسم را خواهد داشت. 
امروزه مطالعات جهانی باور بر امکان 
پیش بینی این پدیده را تقویت می کند. 
اوتیس��م پدیده ی هم ژنتیکال و هم 
کانجنیت��ال اس��ت. ژنتی��ک مربوط 
می ش��ود ب��ه تم��ام ویژگی های غیر 
اکتس��ابی پدر و مادر که قرار اس��ت 
به نس��ل بعد منتقل شود، درحالی که 
کانجنیت��ال مرب��وط می ش��ود به بعد 
از فرایند تش��کیل س��لول تخم، یعنی 
درواق��ع مرب��وط ب��ه دوران بارداری 
می ش��ود و نق��ش دوره ب��ارداری در 
پدیده ی اوتیسم بسیار پررنگ است. 
اگر اوتیس��م یک اتفاق صرفاً ژنتیکی 
بود امکان درمان به این صورت برای 
آن وج��ود نداش��ت، درحالی که افراد 
زیادی با اختلال اوتیس��م وجود دارند 
که مهارت هایی را به دست آورده اند و 
تحصیلات خود را  ادامه داده اند. تفاوت 
بی��ن واژه ی ژنتی��کال و کانجنیت��ال 
متأسفانه مورد سهل انگاری مترجمین 
و حت��ی صاحب نظ��ران قرارگرفته و 
باعث ش��ده این تصور غلط به وجود 
بیاید که اوتیس��م پدی��ده ی ژنتیکی 

است! این در حالی است که آمار و ارقام چیز دیگری می گویند؛ هر شهری که در 
آن فراوانی طلاق بالا است به طرز معنی داری فراوانی اوتیسم هم بالاست و رابطه ی 
مس��تقیم بین موضوع طلاق، همس��رگریزی و همسرس��تیزی با پدیده ی اوتیسم 
وجود دارد. این به این معناست که اوتیسم می تواند به حاکمیت دافعه های روانی 
و جنسی بین زن و شوهر برگردد که می توان به وجود همبستگی بین فرزند آوری 
ناخواس��ته و فقدان رابطه ی عاش��قانه و صمیمی در دوران بارداری و اوتیس��م اشاره 
ک��رد؛ بنابرای��ن خ��لأ عاطفی در س��ال های اولی��ه ازدواج و دوران بارداری احتمال 
ابتلای فرزند به اوتیس��م را بالا می برد. زن و ش��وهر باید آرامش��گر هم باش��ند و در 
مرحله ی اول برای یکدیگر زندگی کنند. اینکه عنوان می کنند در زندگی آرامش 
ندارند پس بچه دار ش��وند تا به آرامش برس��ند راه درس��تی نیست. مسئله ی دیگری 
که حائز اهمیت اس��ت ش��یر مادر اس��ت، یکی از عواملی که در ش��یر مادر تأثیر دارد 

آرامش روحی-روانی است که در فضای خانه فراهم می شود.
 به منظور بهبود ارتباط بین والدین و کودک طیف اوتیس��م به خصوص نقش پدر 
در این بهبود، روش��ی معروف به نام پاپت تراپی )عروس��ک درمانی( وجود دارد که 
به نظر بنده این عروس��ک درمانی باید توس��ط پدر و مادر انجام ش��ود، در سال های 
گذش��ته مواردی را داش��ته ایم که این گونه بهبودهای معناداری را تجربه کرده اند. 
چون در این عروسک درمانی هم تمرینات صوتی هست هم تصویری و هم رابطه 
پدر و مادر در آرامش و صمیمیت دیده می ش��ود؛ بنابراین وجود آرامش روانی بین 
پدر و مادر در خانه از مهم ترین عوامل بهبود مهارت های کودک اوتیسم می باشد. 
در طول چندین س��ال س��ابقه ی درمان خانواده های بس��یاری را دیده ام که فقط با 
تغیی��ر دادن س��بک زندگ��ی و تبدی��ل کردن فضای خانه ب��ه فضای پرمهر و وقت 
گذاش��تن برای خانواده جاذبه های روحی و روانی را در خانه زیاد کرده و به نتایج 

مؤثری رسیده اند.
فراموش نکنیم که فرزندان ما سه حق عاطفی دارند:

۱( فرزند حق دارد پدر و مادر را دوست داشته باشند.
۲( فرزند حق دارد پدر و مادری دوست داشتنی داشته باشند.

3( فرزند حق دارد ببیند پدر و مادر عاشق یکدیگر هستند.
خانواده هایی که فرزند اوتیسم دارند و می خواهند نتایج بهتری را برای فرزندشان 
رقم بزنند باید در مرحله اول روی روابط بین خود، کار کنند و خانه را ازنظر روانی 
و عاطفی به محلی پرجاذبه و امن تبدیل کنند؛ تا وقتی این اتفاق نیفتد درمان های 

دیگر تأثیری که باید را نمی گذارند.

بیش از نیم قرن 
تجربه ی درمان و 
آموزش کودکان 

آهسته گام

استاد غلامعلی افروز
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م��ا در ای��ن مصاحبه می خواهیم از نگاه گفتار، زبان و 
ارتباط موضوع اوتیس��م را بررس��ی کنیم. از نگاه یک 
گفت��ار درمانگ��ر علائم اوتیس��م چه زمان��ی در  کودک 
نمای��ان می ش��ود و خانواده ه��ا بیش��تر بای��د به چه 

فاکتورهایی دقت کنند؟
ممنونم از طرح سؤال خوبتان چون این موضوع از مشکلات اصلی 
خانواده هاس��ت. برای اینکه وقتی کودک متولد می ش��ود، درست 
است که بخشی از رفتارهایش به مسائل ژنتیکی بستگی دارد اما 
بخ��ش زی��ادی هم ب��ه محرک هایی که کودک از محیط می گیرد 
وابسته است. کودک اوتیسم هم خارج از این قاعده نیست او هم 
از محیط تأثیر می گیرد و دستگاه عصبی اش شکل پیدا می کند و 
پیش می رود؛ بنابراین این که چگونه باید با کودک رفتار کرد، اهمیت 
پی��دا می کن��د. می خواهم عمومی تر خدمتتان عرض کنم. کودک 
بعد از تولد به دلیل اینکه با دنیای جدید روبه رو شده و محرک های 
زندگی اش به ش��دت افزایش پیداکرده اس��ت، بی قراری ها، گریه 
کردن ه��ا و کم خوابی های��ی را تجربه می کند. قدیمی ها می گفتند 
کودک باید به اصطلاح چله اش را رد کند، علم جدید دو ماه اول بعد 
تولد را زمان این دوره می نامد. بعد از دو ماه کودک با الگوهای زندگی 
جدی��د تقریب��اً تطبیق پیدا می کند برای مثال همراه مادر می خوابد 
همراه او بیدار می شود؛ بنابراین اولین نشانه ای که می تواند والدین 
را حساس کند این است که کودک بعد از دو ماه با محیط تطبیق 
پی��دا نکن��د و همچنان مثل روزهای اول بی قراری کند. این الزاماً 
نش��انه ی اوتیس��م نیس��ت بلکه در اختلالات دیگر نیز این موارد 
مشاهده می شود. توصیه ای که به پدر و مادرها دارم این است که 
در این مواقع با مش��ورت یاد بگیرند که چگونه به تطبیق کودک 
با محیط کمک کنند. قدیم ها از پدربزرگ مادربزرگ ها مش��ورت 
گرفته می شد. فرمولی که از طریق سال ها کار بالینی خودم به دست 
آورده ام این گونه اس��ت که کودک دو کفه ی ترازو دارد، یک کفه 
توانایی های کودک است و کفه ی دیگر نیازهای کودک؛ به اندازه ی 
نیازهای کودک به او برسید نه بیشتر و به اندازه ی توانایی کودک 
از او انتظار داشته باشید نه کمتر. اگر از توانایی اش کمتر بخواهیم 
او می ایس��تد و تلاش نمی کند؛ بنابراین اندازه ی توانایی یا قدری 
بیشتر از ZPD )مخفف zone of proximal development به 
معنی منطقه ی نزدیک به رشد( باید از کودک خواسته شود و در آن 
سر ماجرا وقتی می خواهیم نیازهایش را پاسخ دهیم به اندازه پاسخ 
بدهیم نه بیش��تر؛ یعنی زیاد به کودک خوراک ندهیم و رس��یدگی 

نکنیم تا بتواند بهتر رشد کند.

به طور خاص درزمینه ی گفتار چه علائمی وجود دارد 
که در س��نین بالاتر نمایان می ش��ود و خانواده ها باید 

به چه چیزهایی دقت کنند؟
کودکان در یک سالگی به اولین کلمه می رسند؛ اما این کلمه مثل 
یک میوه است از درختی که تنه دارد، شاخه دارد و حالا محصول 

ارزیابی و مداخلات 
ارتباطی، زبانی و 
گفتاری در اختلال 

طیف اوتیسم

در گفتگو با استاد علی قربانی، 
عضو هیئت علمی دانشگاه علوم پزشکی ایران
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این درخت اولین کلمه است مثل مامان، بابا؛ اما قبل از آن هم 
ک��ودک با فعالیت ه��ای آوایی و غیرکلامی با محیط ارتباط 
برق��رار می کن��د. اگر می بینیم که کودک نگاهش غیرعادی 
است، متوجه نگاه ما نمی شود این به معنای ضعف است که 
در کودکان اوتیسم مشاهده می شود. اگر می بینیم صداسازی 
کودک با تأخیر است یا آهنگ و نوای خاص خود را ندارد، یا 
برای مثال در ارتباط با جاندار و بی جان رفتار مشابه دارد این ها 
علائم خوبی نیستند. به طورکلی می توان گفت کودک بعد از 
دو ماهگی باید به محرک های پیرامونش پاسخ طبیعی بدهد، 
مثلًا اگر چهره ی بشاش و خنده رو می بیند منطقی است که 
او هم لبخند بزند، اگر لبخند نمی زند یا ذوق نمی کند نگویند 
ک��ه فرزند ما مغرور اس��ت. معم��ولًا خانواده ها علاقه دارند 
این مسائل را این گونه توجیه کنند درحالی که اشتباه است. 
غرور مربوط به آدم بزرگ هاس��ت، بچه غرور ندارد بنابراین 
با دیدن این علائم باید نگران ش��د و به متخصص مراجعه 
کرد. ممکن اس��ت بچه مش��کل شنوایی، بینایی، مشکلات 

ارتباطی یا اختلال اوتیسم داشته باشد.

به طورکل��ی چه مش��کلات گفت��اری و ارتباطی در 
این بچه ها وجود دارد و به چند دس��ته تقس��یم 

می شود؟
به طورکلی چندین دس��ته بندی مختلف داریم. درواقع درک 
کودک اوتیس��م از محرک های حس��ی که از محیط می گیرد 
متف��اوت اس��ت؛ یعنی آن گونه که ش��ما دنی��ا را می بینید او 
نمی بیند برای مثال وقتی شما به چهره ای نگاه می کنید نگاه 
ش��ما در کل چهره دور می زند و می چرخد اما فرد با اختلال 
اوتیسم به گوشه ای از چهره که نور به آن تابیده و برق می زند 
توجه می کند، پس محرک حس��ی ای که می گیرد متفاوت 
است. همین طور محرک های لمسی؛ کودکان معمولًا وقتی 
لباس تازه می پوشند ذوق می کنند اما کودک اوتیسم دوست 
دارد همان لباس��ی که پوش��یده اس��ت را تغییر ندهد چون 
محرک های حس��ی ای که از لباس جدید می گیرد باب میل 
او نیس��ت؛ بنابراین می توان گفت تمام دریافت های حس��ی 
حرکتی در کودکان اوتیسم آسیب دیده است؛ اما می خواهم 
گریزی به مسائل درمانی هم بزنم. امروزه باب شده است که 
خانواده از صبح تا غروب بچه را به کاردرمانی، گفتاردرمانی، 
روان ش��ناس، معلم ویژه و ... می برند و درنهایت ش��ب هم 
خان��واده ب��ا او تمرین می کند. ب��ا این وضع زندگی برای آن 
کودک تبدیل به جهنم می ش��ود. انس��ان به طورکلی میل 
به راحتی و آسودگی دارد و این کودکان هم مستثنا نیستند. 
درم��ان ب��ه این معناس��ت که با کمترین دخالت بیش��ترین 
به��ره وری حاصل ش��ود، برای مثال ف��رض کنید فردی به 
مش��کلاتی از قبیل س��ردرد یا معده درد دچار ش��ده، درست 

این اس��ت که پزش��ک با کمترین 
دارو به بدن کمک کند تا خود بدن 
ب��ا آن عارض��ه مبارزه کند نه اینکه 
تمام مبارزه با داروهای متعدد انجام 
ش��ود. در گفتاردرمانی، کاردمانی و 
فیزیوتراپ��ی ه��م به همین صورت 
اس��ت باید با حداقل دخالت، کمک 
کنیم تا بچه خودش ادامه ی مسیر 
را بسازد. اینکه بخواهیم در همه ی 
جنبه ه��ا ورود کنیم و همه چیز را به 
ک��ودک یاد بدهیم باعث می ش��ود 
ک��ودک منفع��ل ش��ود و در جهت 

مخالفت با آموزش بایستد.

م��داخ�����لات  چ���ق����در 
گفتاردرمان��ی ب��رای کودکان 
اوتیسم در هفته نیاز است؟ 
آی��ا فق��ط ب��ر عه��ده درمانگر 
است یا خانواده هم باید در 

خانه تمرین کند؟
 چیزی که به عنوان چهارچوب درمان 
در کودکت��ان وج��ود دارد با چیزی 
که به ص��ورت کلینیکال امروزه در 
حال اجرا است مقدار زیادی تفاوت 
دارد. اساس این است که بعدازاینکه 
کودک اوتیسم تشخیص گرفت در 
محیط ه��ای آموزش��ی ویژه که در 
آن خانواده یا پرس��تار حضور دارند، 
ق��رار گی��رد. اما آموزش بدین گونه 
نیس��ت که یک س��اعت به صورت 
آموزش فش��رده باشد و دیگر هیچ 
کاری صورت نگیرد. امروزه مراکز 
گفتاردرمانی ای که مثل مهدکودک 
باش��ند و ب��ا حضور ده ه��ا درمانگر 
مداخله آهس��ته و پیوس��ته داش��ته 
باش��ند مثل رؤیا اس��ت و کسی هم 
نمی پذیرد. کسی که نیاز به آموزش 
خاص دارد به کلینیک ها و مطب ها 
مراجعه می کند. در حال حاضر ما با 
توجه به ش��دت اختلال کودک بین 
هفته ای دو تا سه بار یا گاهی بیشتر 
برای بچه تمرین در نظر می گیریم؛ 
اما نباید بعد از دریافت این تمرین ها 

 درمان به این 
معناست که 
با کمترین 
دخالت، 
بیشترین 
بهره وری 
حاصل شود
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و با بازگشت به خانه، آنجا هم تبدیل به گفتاردرمانی شود، 
کودک باید در خانه احس��اس آس��ودگی بکند. در خانه باید 
تعداد دفعات ارائه محرک بالا و زمان آن کوتاه باش��د. یقیناً 
همین قدر که لازم اس��ت مهارت های کودک توس��عه پیدا 
کند، مهارت های زندگی کودک در خانه و بیرون از خانه هم 
باید تقویت ش��ود. بنا به تجربه می گویم: اگر کودکی ش��دت 
بیماری اش یک اس��ت، والدین ده ها برابر آن ش��دت تحت 
تأثی��ر ق��رار می گیرند؛ بنابراین توصیه من به درمانگران این 
است که پدر و مادر هم نیاز به کمک و همدلی و مساعدت 
دارند تا بتوانند با این مس��ئله کنار بیایند. مخصوصاً در این 
روزها که علاوه بر همه این مس��ائل، مس��ائل اقتصادی هم 
مزید بر علت هستند، این فشار هم بر خانواده ها هست و هم 
بر درمانگرها. پس در پاسخ به پرسش شما؛ در خانه هم نیاز 
به تمرین هس��ت اما قرار نیس��ت که خانه تبدیل به مدرس��ه 
ش��ود. فرمت دس��تگاه عصبی کودک در جهت رنج بیشتر و 
کم کردن احساس آسودگی کودک هست. تنبیه های شدید 
باع��ث عصیان و جوش وخروش کودک می ش��ود؛ بنابراین 
باید به کودک کمک ش��ود که به عنوان یک انس��ان زندگی 

اجتماعی را هم تجربه کند.

+ممنون از نکات بسیار خوبی که عنوان کردید، در 
طول این سال ها که با خانواده ها ارتباط داشتید، 
ب��ه نظرتان خانواده ها با چه چالش ها و مس��ائل 

عاطفی و هیجانی دست وپنجه نرم می کنند؟
با یک مثال عرض می کنم خدمتتان: سال ها پیش کودکی 
ب��ه هم��راه مادرش برای گفتاردرمانی مراجعه می کرد که از 
از هم��ان لحظ��ه ی ورود همه از حضورش باخبر می ش��دند 
چون ش��روع به س��روصدا و پرخاش��گری می کرد. البته این 
علائم در همه کودکان اوتیس��م یکس��ان نیس��ت؛ بعضی ها 
بسیار منزوی هستند و بعضی دیگر بسیار پرخاشگر؛ بنابراین 
دامنه تغییرات طیف اوتیسم از حد معمول انسان های طبیعی 
وس��یع تر اس��ت. این بچه با ورودش تمام محیط درمان را به 
هم می ریخت. من بعد از چند جلسه پیشرفت از مادر خواستم 
در حی��ن جلس��ات وارد ات��اق ش��ود و روند درم��ان و رفتار را 
مشاهده کند تا خودش هم یاد بگیرد، بعد از چند جلسه مادر 
دیگر نمی آمد و می گفت در تمام طول این ۲۴ س��اعت این 
زمان تنها زمانی هست که می توانم کمی آسوده باشم. این 
اثری اس��ت که متأس��فانه روی والدین ش��اهدش هستیم یا 
مواردی از قبیل اختلاف و کشمکشی که بین والدین بر سر 
بچه وجود دارد. بنابراین داش��تن یک کودک اوتیس��م بسیار 
دشوار هست. البته همه بچه ها این طور نیستند، گاهی بچه 
اوتیس��م بس��یار منزوی است، گوشه ای می نشیند و حرکتی 
نمی کند. کودکان دارای اوتیسم دچار دریافت های متفاوتی 

هس��تند که این دریافت های متفاوت اگر با محرک های مناس��بی 
شکل بگیرد، زندگی با این کودکان راحت تر می شود. کارِ درمانگر 
همین اس��ت که بنا به اصول درمانی با کودک برخورد کند و بر 
اس��اس این اصول کودک به حرف درمانگر گوش می دهد. نوع 
حرف زدن و انتخاب کلمات در برخورد با کودکان اوتیسم بسیار 
تعیین کننده اس��ت. گفتار هیجانی باعث برانگیختگی هیجانی و 
دستپاچگی در کودک می شود و واکنش غیرمنتظره ای به ما نشان 
می دهد؛ اما گفتار ش��مرده و واضح باعث می ش��ود کودک فرصت 
تجزیه وتحلیل داش��ته باش��د و منجر به آرامش کودک می ش��ود. 
گاهی لمس و همراهی به کودک کمک می کند. روش های بسیار 
متفاوت و مختلفی در برخورد با این بچه ها تبیین ش��ده، یکی از 
کتاب ها در این زمینه، نوشته ریا پائول هست که از منابع مهم ما 
به ش��مار می رود. این کتاب بیش از بیس��ت روش را عنوان کرده 
 Behavior Modification in و کت��اب دیگ��ری تحت عن��وان
Exceptional children وج��ود دارد ک��ه فقط برای تغییر رفتار 
حدود ۱9 روش رفتاری ارائه کرده است؛ بنابراین چالش درمانگر 

انتخاب روش درمانی مناسب است.

+ در صحبت هایت��ان جای��ی ب��ه تف��اوت کلام و گفتار 
اش��اره کردی��د و فرمودی��د کلام، می��وه ی درخ��تِ 
تعام��ل ب��ا خانواده و آش��نایان اس��ت، به طورکلی آیا 
داش��تن کلام به معنای توانمندی کودک اس��ت؟ آیا 
کودکانی هستند که فاقد کلام باشند اما مهارت های 
موسیقیایی قوی ای داشته باشند یا کودکانی هستند 
که بدون مهارت های کلامی بتوانند ارتباطات خوبی 
داش��ته باش��ند؟ آیا حساس��یت خانواده برای ایجاد 

گفتار در کودک درست است؟
اساساً این نگاه وجود دارد که ارتباط یک دایره بسیار وسیع هست 
که شامل هر نوع تلاشی برای برقراری تعامل با دیگران است که 
می تواند شامل نگاه، اشاره، وضعیت بدنی و هر چیز دیگری باشد. 
ک��ودک ب��ا این فرایندهای غیرکلام��ی آرام آرام وارد دنیای کلام 
می ش��ود. بعد از تکامل این فرایندها و تقویت نظام های ادراکی 
کودک، س��اختارهای زبانی ش��کل می گیرد. ساختار زبانی در ابتدا 
درک زبان را ش��امل می ش��ود یعنی فهمیدن دس��تورات، جملات 
و درک گفت��ار دیگ��ران درحالی ک��ه حافظه توانایی نگهداری این 
اطلاعات را داش��ته باش��د. بعد از رسیدن به درک زبانی کودک به 
گفتار هم خواهد رس��ید. ارزش مهارت های گفتاری به این دلیل 
اس��ت که باعث ارتباط بی واس��طه کودک با اطرافیان می ش��ود. 
رس��یدن به مهارت های گفتاری ممکن اس��ت در همه کودکان 
اوتیسم اتفاق نیفتد. اصولًا پس از ۵ سالگی دستیابی به مهارت های 
کلام��ی کمی بعید به نظر می رس��د. ارتب��اط یک پدیده دوطرفه 
اس��ت، به این معنا که ش��خص نیازهایش را بتواند عنوان کند و 
خواسته های دیگران را نیز بپذیرد که در کودکان اوتیسم به دلیل 
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شکل نگرفتن مهارت های ارتباطی، این فرایند یک سویه و 
ناقص انجام می شود. عمده مشکل در کودکان اوتیسم این 
است که توانایی انتقال نیازهای خود، هرچند به طور ناقص 
را دارا هس��تند اما توانایی پذیرش خواس��ته های دیگران را 

ندارند.

در صحبت هایتان به مش��کلات اقتصادی اش��اره 
کردید، آیا برای حمایت از خانواده های کم بضاعتی 
ک��ه ت��وان پرداخ��ت هزینه های توان بخش��ی را 
ندارن��د، ارگان ه��ای دولت��ی ی��ا غیردولتی وجود 
دارد؟ یا خانواده ها خودشان می توانند با کودک 

تمرین کنند؟ 
سؤال سختی است، دامنه مسائل درمانی بسیار وسیع است. 
مراکز دولتی و درمانگاه های دانشگاه ها با حداقل مبلغ ویزیت 
می کنن��د، متخصص��ی ک��ه تبحر و تجرب��ه بالایی دارد هم 
کیفی��ت و مبل��غ متفاوتی طلب می کند. مراکز دانش��گاهی 
به رغم مناس��ب بودن ازلحاظ هزینه های درمانی مشکلات 
خاص خودشان را دارند، مثلًا درمانگران در این مراکز عمدتاً 
دانش��جویان هستند که زیر نظر سوپروایزر فعالیت می کنند 
و پس از مدتی ممکن اس��ت دیگر در دس��ترس نباش��ند یا 
مراکز بهزیستی که بازهم مشکلات خود را دارند؛ اما آنچه 
درمانگر موظف به انجام آن اس��ت؛ بهترین و مناس��ب ترین 
روش برای کودک است. گاهی بهترین روش این است که 
پ��در و م��ادر برای تمرین با کودک آموزش ببینند، یا ممکن 
اس��ت در ش��رایطی حضور کودک در کلینیک الزامی باش��د. 
روش ها و مدل های متنوعی برحس��ب ش��رایط، احوالات و 
نتایج ارزشیابی وجود دارد که درمانگر به عنوان آسیب شناس 

باید تصمیم بگیرد که چه روشی مناسب است.

س��ازمان های دولت��ی و انجمن های��ی که در این 
سال ها درزمینه ی اوتیسم فعالیت داشتند چقدر 
توانسته اند این بار را از دوش خانواده کم کنند و 

یا باعث آگاهی مردم در این زمینه شوند؟
در حال حاضر متأسفانه اختلافات زیادی بین گفتار درمانگران، 
کار درمانگران، روان شناسان و روان پزشکان در حیطه مداخله 
در درمان افراد دارای اوتیسم وجود دارد و عمده مشکل این 
اس��ت ک��ه ح��دود حرفه ای و کاری در ای��ن زمینه حفاظت و 
صیانت نش��ده اس��ت. این حرفه ها همگی در قالب یک تیم 
درمان��ی باید با مش��ورت هم ب��ه مداخلات درمانی بپردازند. 
در حال حاضر بیش��ترین مش��کل با نظام پزش��کی و معاونت 
درمان وزارتخانه این است که اجازه فعالیت کلینیکی که گفتار 
درمانگر و کار درمانگر در کنار هم بتوانند کار کنند را نمی دهند. 
همه جای دنیا این مس��ئله مرس��وم است و گفتار درمانگران 

و کار درمانگران باهم کار می کنند. 
در حال حاضر بین انجمن ها نیز این 
مسائل وجود دارد و هرکدام خود را 
متولی اوتیس��م می دانند. اگر روزی 
این منیت ها کنار گذاشته شود و ما 
ش��ویم در آن صورت ش��اید بتوانیم 
ب��اری از دوش خانواده ه��ا برداریم 
و کمک کننده باش��یم. سردرگمی 
خانواده ها دراین بین بسیار غم انگیز 
است. پس از سال ها قانون حمایت 
از معلولین در کش��ور تصویب شد و 
س��ال پیش بودجه بیمه به آن تعلق 
گرف��ت که بی��ش از 9۰ درصد این 
بودجه هزینه نشده است درحالی که 
می توانس��ت در بحث گفتاردرمانی 
و کاردرمانی اس��تفاده شود. قوانین 
و بروکراسی دست وپاگیری در این 
زمینه ه��ا وج��ود دارد ک��ه مانع کار 
می ش��ود. در کل این انجمن ها باید 
ای��ن دوره ه��ا را بگذرانند تا باهم به 
تفاهم برسند، ما در این بحث از دنیا 
عقب تر هستیم و هنوز بلوغ و تکامل 
لازم در این زمینه ش��کل نگرفته و 
امیدوار هس��تم که در آینده ش��کل 
بگی��رد. از بیرون که نگاه می ش��ود 
تص��ور بر این اس��ت ک��ه کارهای 
زیادی در این زمینه ها انجام می شود 
اما درواقع به ندرت مثمر ثمر هستند. 
دول��ت باید مباحث توان بخش��ی را 
به طورکل��ی بازت��ر از این بگذارد، ما 

امروز خیلی تحت فشار هستیم.

اس��ت؛  ای��ن  کلام  ج��ان 
محدودیت ه��ا و مش��کلات 
ما در این حوزه زیاد اس��ت، 
موان��ع قانونی بس��یاری هم 

داریم.
ب��ا همه این مش��کلات باید بتوان 
کارکرد و به درس��تی مسئولیت خود 
را انجام دهیم، بکوش��یم نقص ها و 
عیب ه��ا را ک��م کنی��م. اگر در بهتر 
کردن دیگران مؤثر نیستیم در بدتر 

کردن دیگران مقصر نباشیم.

 اهمیت کار 
تیمی در 
مداخلات 
توان بخشی
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حتماً نکات زیر را به منظور آموزش 
دادن و اجرایی کردن موارد ایمنی 

به خاطر داشته باشید:
 ب��ه خانه ی خ��ود به عنوان یک محیط 
آموزشی فکر کنید و از ابزارهای تصویری 
آموزش��ی اس��تفاده کنید. کودکان دارای 
اوتیس��م ب��ا تصوی��ر، بهتر مطال��ب را یاد 
می گیرن��د و م��رور می کنن��د، حتماً جهت 
یادآوری از علائم تصویری استفاده کنید. 
به این صورت که تصاویر و یا برچسب های 
متناسب را بر روی کابینت آشپزخانه، اتاق 
و یا وس��ایل مختلف قرار دهید، با این کار 

کودک ش��ما می تواند ببیند که چه چیز کجا می رود و تصاویر و دس��تورالعمل های 
مربوطه چیست.

 با قرار دادن نش��انه ها، عکس ها یا کلمات بر روی مواردی که مربوط به ایمنی 
فرزندت��ان می باش��د ب��ه او کم��ک کنید به مرورزمان انتظارات ش��ما را یاد بگیرد و 

رفتارهای پرخطر انجام ندهد )به طور مثال لطفاً تلویزیون را از پریز نکش(
 واضح، روشن و مشخص با کودک صحبت کنید و به صورت ریزبه ریز و همراه 
ب��ا جزئی��ات ب��ه کودک آموزش دهید )می��زان داغ بودن آب، میزان درجه ی کولر و 

یا بخاری(.
 سعی کنید موارد ایمنی را در موقعیت مربوط به خود و به صورت عملی آموزش 

دهید، تمرین و تکرار کنید.
 می توانید از طریق داستان های اجتماعی به کودک آموزش و به موقعیت های 

مختلف تعمیم دهید.

در شماره قبلی مجله به طورکلی به اهمیت آموزش ایمنی و ایمن سازی فضای منزل به خصوص محیط آشپزخانه 
پرداختیم. در این شماره با بحث ایمنی در حمام و دستشویی همراه شما هستیم.

ایمنی در حمام 
و دست��شویی
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حم�ام و دستش�ویی می تواند ی�ک فضای تهدیدآمیز برای کودکان 
به ویژه اختلال اوتیسم باشد چراکه:

 کودکان اوتیسم معمولًا درکی از خطر ندارند
 مشکلات حس وستیبولار باعث می شود تا کودک در حین ایستادن زیر دوش 
آب تعادلش را از دست بدهد و ترس از افتادن داشته باشد و احساس ناامنی کند

 عدم یکپارچگی حس لامس��ه باعث می ش��ود تا کودک ش��ناخت درستی نسبت 
به سردی و گرمی آب نداشته باشد

 وجود کف پوش نامناسب و لغزندگی سطوح حمام و دستشویی احتمال سرخوردن 
را افزایش می دهد

 آب رسانای برق می باشد و ممکن است موجب برق گرفتگی شود
 مشکلات پردازش حسی این کودکان باعث ایجاد چالش هایی همچون ترس از 
شستن سر و رفتن مواد شوینده به داخل چشم، بوی تند و ناخوشایند مواد شوینده، 

نور موجود در محیط و ... می شود
 راهکارهای جلوگیری از این حوادث س��اده اس��ت که در ادامه لیس��تی از اقدامات 

پیشگیرانه برای کاهش خطر در حمام و دستشویی تهیه  شده است.

ایمنی در حمام
 وسایل اضافی )مواد شوینده، بهداشتی، 
اس��پری ها و ...( را از دس��ترس کودک دور 
کنید. یا یک فضای مش��خص برای آن ها 
در نظر بگیرید و بعد از هر بار اس��تفاده در 

جای مخصوص قرار دهید.
 برای س��طح زیر دوش یا داخل وان از 
کف پوش های��ی با اصط��کاک زیاد و غیر 
لغزن��ده ب��رای جلوگیری از س��رخوردن و 
افتادن استفاده کنید. همچنین می توانید با 
نصب میله در بخش های مناسب به کودک 
کمک کنید تا هنگامی که چشمانش بسته 

است چیزی را بگیرد.
 به دلیل مش��کل حس وس��تیبولار این 
ک��ودکان صندلی زی��ر دوش قرار دهید تا 
هن��گام صابون زدن و آب کش��ی کودک 
بتواند روی صندلی بنشیند. یا هنگام وارد 
ش��دن یا خارج ش��دن از دوش یا وان نیز 

کمک بگیرد.
 وسایل تیز و برنده )تیغ، ژیلت، ماشین 
اصلاح، قیچی و...( که می توانند منجر به 
بریدگی یا آس��یب س��طحی شود را داخل 
حمام نگذارید و دور از دس��ترس فرزندتان 

قرار دهید.
 آین��ه داخ��ل حم��ام را حتم��اً در ارتفاع 
)۱/۵ متر به بالا( نصب  و به دیوار ثابت کنید. 
همچنین در صورت امکان از چس��ب های 
شیشه نشکن به منظور جلوگیری از پخش 

خرده شیشه ها استفاده کنید.
 از قرار دادن وسایل برقی )اتو مو، سشوار 
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و ...( در نزدیکی محیط حمام و روش��ویی 
خودداری کنید.

 برای جلوگیری از س��وختگی کودک با 
آب داغ، درجه حرارت آب گرم کن یا پکیج 
را پایین بیاورید. همچنین می توانید ش��یر 
آب گرم و س��رد را به وس��یله یک برچسب 
)قرمز و آبی( برای کودکتان مشخص کنید 
و به او آموزش دهید که برای تنظیم دمای 

آب، اول شیر آب سرد را باز کند.
 اهرم شیر آب را با یک پوشش پلاستیکی 
مناسب بپوشانید تا در اثر برخورد ناگهانی 

سر کودک مشکلی برای او ایجاد نشود.
 از دمپایی های آجدار و مناسب با سطوح 
لیز برای سرویس بهداشتی و حمام استفاده 

کنید.
 همیشه در حمام را قفل کنید و به کودک 
اج��ازه ندهید که وارد محیط حمام ش��ود. 
همچنی��ن چک کنی��د قفل در حمام از دو 

طرف به راحتی باز و بسته شود.
 مواد شوینده موردنیاز )شامپو و صابون( 
به گون��ه ای انتخ��اب کنی��د ک��ه منجر به 
س��وزش چشم نشود یا از کلاه های لبه دار 
)کلاه حمام(، عینک شنا برای شستن سر 
کودک اس��تفاده کنید تا مانع رفتن کف و 

آب به داخل چشم کودک شود.

 مواد شوینده را به اندازه مصرف داخل حمام قرار دهید و در مورد نخوردن آن ها با 
استفاده از تصاویر یا چسباندن برچسب های مخصوص به کودک آموزش دهید.

 اگر کودکتان مشکل حس بویایی دارد از محصولاتی که خودش به آن ها علاقه 
دارد استفاده کنید یا ترجیحاً از شوینده های بدون بو استفاده کنید.

 به منظ��ور جلوگی��ری از گیرکردن دس��ت ی��ا پای کودک در خروجی آب حتماً از 
درپوش استفاده کنید.

ایمنی در دستشویی
 محیط دستشویی بعد از هر بار استفاده به راحتی خیس و لیز می شود، بعد از هر 

بار استفاده سطوح را خشک کنید.
 از دمپایی های سایز پای کودک و مناسب سطوح لغزنده استفاده کنید.

 برای جلوگیری از مسموم شدن کودک، مواد شوینده، آرایشی، دهان شویه و... 
در یک جای مخصوص که دارای قفل ایمنی کودک است، نگه دارید.

 مراقب لبه های تیز داخل محیط دستش��ویی و روش��ویی باش��ید و با فوم های 
مخصوص آن ها را بپوشانید.

 سرویس آینه دستشویی را به دیوار ثابت و محکم کنید.
 چک کنید که مسیر دستشویی در طول شب نور کافی داشته باشد تا در صورت نیاز 
به استفاده از دستشویی در تاریکی، فرزند بتواند مسیر را ببیند و به طور ایمن راه برود.
 س��نگ دستش��ویی س��نتی به دلیل حفره ای که دارد ممکن اس��ت موجب ترس 
کودک شود، سوراخ سنگ توالت را با درپوش های مخصوص بپوشانید تا کودک 

نترسد، همچنین از گیرکردن پای کودک داخل آن جلوگیری کنید.
 اطمینان حاصل کنید که توالت س��الم اس��ت و مس��یر آن گرفته نش��ده اس��ت. 
درصورتی که بعد از پر ش��دن مخزن صدای جاری ش��دن آب را ش��نیدید یا آب از 

توالت چکه می کرد با یک تعمیرکار تماس بگیرید. 
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تنظیم دمای آب داغ به گونه است که مانع 
سوختگی می شود 

دمپایی حمام و دستش���ویی آجدار اس���ت و 
مانع لیز خوردن می شود 

شامپو و صابون ها به گونه ای است که مانع 
سوختن چشم می شود 

صابون و شامپو به اندازه مصرف در حمام 
قرارداد

آین���ه داخ���ل حم���ام و دستش���ویی حتماً در 
ارتف���اع )1.5 مت���ر ب���ه بالا( نصب ش���ده و به 

دیوار ثابت گردیده است

قفل درهای حمام و دستشویی از دو طرف 
به راحتی باز و بسته می شود 

وس���ایل اضافی )مواد شوینده، بهداشتی، 
اسپری ها و ...( دور از دسترس کودک قرار 

دارد

برای سطح زیر دوش از کف پوش های غیر 
لغزنده استفاده شده است

وس���ایل تیز و برنده )تیغ، ژیلت، ماش���ین 
اص���اح، قیچ���ی و...( داخ���ل حم���ام وجود 

ندارد

وس���ایل برق���ی )ات���و م���و، سش���وار و ...( در 
نزدیکی حمام و روشویی نیست

خروجی آب حمام با درپوش پوشیده شده 
است. 

لبه ه���ای تی���ز داخ���ل حم���ام یا دستش���ویی 
)ش���یر آب، س���یفون و...( با فوم یا پوش���ش 

پاستیکی پوشیده شده است

انجام شده یا وجود داردموارد ایمنیمحلردیف

حمام و 1
سرویس 
بهداشتی
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در ادام��ه مبح��ث توان بخش��ی مبتن��ی بر خانواده در فصلنامه ی قبلی آوای اوتیس��م ک��ه به موضوع آموزش 
مهارت های مراقبتی پرداخته ش��ده بود در تلاش��یم در این ش��ماره، ش��ما را با مفهوم مشارکت، نحوه تعامل با 
کودک و بهبود تعامل والد-کودک آشنا کنیم. همان طور که میدانید نقص در مهارت های ارتباطی-اجتماعی 
از ویژگی های اصلی اختلال اوتیسم می باشد و تلاش خانواده و درمانگران در جهت بهبود و رشد این مهارت 
است. ازجمله عواملی که با این مهارت رابطه نزدیکی دارد تعامل مشترک والد-کودک است. منظور از تعامل 
مش��ترک با دیگران به این معنی اس��ت که کودک هنگام انجام یک فعالیت به طور هم زمان هم به والد )فرد( 
و هم به فعالیت موردنظر توجه نش��ان دهد. هنگام تعامل مش��ترک این ش��انس را دارید که به تلاش کودک 

برای ارتباط پاسخ دهید و کلمات روزمره را بکار ببرید.

توان بخشی مبتنی بر خانواده
چگونه به کودک طیف اوتیسم کمک کنیم که با ما تعامل داشته باشد؟
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سطوح تعامل شامل:
س��طح فاقد تعامل: این دس��ته از کودکان به افراد و اش��یا توجهی ندارند و  در دنیای خود غرق می باشند. در این سطح اصطلاحاً کودک ارتباطی با 01
دنی��ای خ��ارج ن��دارد و هرگون��ه تلاش والدین برای برق��راری ارتباط با کودک به 

سرانجام نمی رسد. مثل راه رفتن دور اتاق، بال بال زدن و ...
تعام��ل ب��ا اش��یا: این دس��ته از کودکان فقط به اش��یا توج��ه دارند و هیچ  تعامل و توجهی به افراد ندارند. این کودکان بیش��تر زمان خود را صرف 02

بازی و تعامل با اشیا می کنند. مثل بازی کردن با لگو، گوشی، توپ و...
تعامل با افراد: این س��طح بهترین نوع تعامل می باش��د و ش��امل آن دسته  از کودکان��ی اس��ت ک��ه ب��ا افراد تعام��ل دارند که به آن تعامل مش��ترک 03

می گویند و بهترین حالت برای یادگیری کودک است.
ب��ه ی��اد داش��ته باش��ید هیچ کودکی تمام وقت��ش را به مش��ارکت و تعامل با افراد 
نمی گذراند و بخش��ی از وقتش را به هر س��ه س��طح مش��ارکت اختصاص می دهد. 
ب��رای برخ��ی از ک��ودکان در آغ��از بای��د فقط چند ثانیه از ی��ک فعالیت را به تعامل 

مشترک اختصاص داد.
بنابراین هدف این اس��ت که کودکتان بیش��تر زمانش را به تعامل مش��ترک با ش��ما 
بپردازد. برای رس��یدن کودک به این مرحله )تعامل مش��ترک با افراد( می بایس��ت 
ابتدا س��طح تعامل کودک خود را پیدا کنید، س��پس با اس��تفاده از راهکارهای زیر به 

کودکتان کمک کنید.

چگون��ه ب��ه کودکت��ان کم��ک و او را ترغیب کنید که با ش��ما تعامل 
داشته باشد؟

علاقه مندی ه��ای کودکت��ان را پی��دا کنی��د، برای انجام ای��ن کار باید به  ح��رکات و رفتاره��ای او دق��ت کنی��د و خ��وب او را نگاه کنی��د تا متوجه 01
علایق او بش��وید. س��پس از همان طریق وارد بازی کودکتان ش��وید و با او تعامل 

برقرار کنید.
ب��رای تش��خیص فعالیت های موردعلاق��ه کودکتان از تکنیک دو گزینه  انتخابی اس��تفاده کنید، یعنی ۲ تا 3 فعالیت به کودک پیش��نهاد دهید که 02
یکی را انتخاب کند و به یاد داشته باشید که گزینه های امن را به کودک پیشنهاد 

دهید.
در کاره��ای روزم��ره کودکتان را مش��ارکت دهی��د، چراکه فعالیت های  روزمره همچون جارو زدن، غذا پختن، س��فره پهن کردن و... کارهایی 03

هس��تند ک��ه ه��رروز به ص��ورت روتین و 
تک��راری انجام می ش��وند، فقط مختص 
م��ادر نیس��ت و تمام��ی اعض��ا می توانند 

مشارکت داشته باشند.
ک��ودکان معم��ولًا فعالیت هایی  ک��ه برایش��ان جذابی��ت دارد و 04
خوش��ایند اس��ت را بهتر یاد می گیرند پس 
به یاد داش��ته باش��ید همواره پس از تلاش 

فرزندتان برای تعامل او را تشویق کنید.
موضوع بسیار مهمی که شما والدین عزیز 
بای��د حتماً در بحث آموزش به یاد داش��ته 
باشید، استفاده از روش های تشویق کردن 
و جایزه دادن به فرزندتان برای ایجاد انگیزه 
در جه��ت انجام یک فعالیت و ایجاد رفتار 
اس�ت. ما در این بخش به صورت خلاصه 
انواع جایزه ها، باید و نبایدهای تشویقی و 
همچنین روش های مختلف آن را با ش��ما 

مرور خواهیم کرد.
تش��ویق کردن یعنی بعد از انجام هر کار 
خوشایند توسط کودک یکی از گزینه هایی 
که برای او دوست داش��تنی هس��تند را در 
اختی��ارش بگذارید. از ه��ر فرصتی برای 
تش��ویق کودک استفاده کنید و مانند یک 
کارآگاه موقعیت هایی که قابلیت تش��ویق 
دارد را رصد کنید. تش��ویق ش��ما باید پر 
از هیج��ان و انرژی باش��د چون کودک را 

ترغیب به تکرار آن رفتار می کند.

انواع تشویق:
تش��ویق های کلام��ی: لزوم��اً  همیش��ه جای��زه نباید به صورت 01
ش��یء قابل دیدن )اسباب بازی( یا خوراکی 
باشد، گاهی اوقات استفاده از مشوق های 
کلام��ی و اس��تفاده از کلمات محبت آمیز 
نیز می توان��د همان اندازه برای فرزندتان 
جذاب باشد. از همین رو این نوع تشویق ها 
و کلم��ات را بع��د از انجام هر فعالیت و کار 
درس��ت توس��ط فرزندتان ب��ه او بگویید. 

نمونه های این نوع تشویق عبارت اند از:
 آفرین دختر خوبم / پسر خوبم

  من به تو افتخار می کنم
 تو چقدر خوب )عالی( تونستی این کار 

رو انجام بدی
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 عالی بودی، بزن قدش 
این موضوع را به خاطر داش��ته باش��ید که 
استفاده از کلمات محبت آمیز و ابراز دوست 
داش��تن به فرزندتان نبای��د فقط منوط به 
انج��ام یک کار درس��ت و صحیح باش��د، 
دریافت محبت و ابراز علاقه جزء نیازهای 

اولیه هر کودک محسوب می گردد.

تش��ویق غیرکلام��ی: ای��ن نوع  تش��ویق ها عموم��اً به دو صورت 02
هس��تند ک��ه ی��ا ب��ا دادن یک هدی��ه یا از 
طریق نوازش کردن و دس��ت زدن همراه 
اس��ت. قابلیت کاربرد این دو گزینه )هدیه 
دادن یا نوازش کردن( بس��تگی به میزان 
علاق��ه او ب��ه م��دل تش��ویق و می��زان 

توانمندی او در انجام آن فعالیت دارد.
توصی�ه: لازم ب��ه ذکر اس��ت که عموماً 
هدی��ه نبای��د گران قیمت و بزرگ باش��د، 
بلکه می تواند کوچک و دم دس��تی باش��د. 
نمونه های��ی از تش��ویق های غیرکلامی 

عبارت اند از:
بوس��یدن، دس��ت زدن، ن��وازش ک��ردن 
س��روصورت، لبخن��د زدن ب��ه ک��ودک، 

در آغ��وش کش��یدن، دادن لباس و اس��باب بازی موردعلاق��ه کودک، انجام بازی 
موردعلاقه با کودک و...

در بخش تشویق های غیرکلامی، انجام دادن فعالیت یا بازی موردعلاقه فرزندتان 
نیز می تواند جز تشویق ها و جوایز به حساب بیاید. به این ص�ورت که پس از انجام 
آن فعالیتی که مدنظر شماس��ت، او می تواند فعالیت موردعلاقه اش را انجام دهد. 
ش�ما می توانید از روش های دیگری نیز برای تقویت رفتارهای مث�بت و همچنین 
ایجاد رفتارهای جدید در او استفاده کنید. این روش عموماً دریافت هدیه و جایزه 
ب��زرگ را ب��ه تأخی��ر می اندازد، به این صورت که پس از انجام یک کار درس��ت، به 
فرزندتان ستاره یا ژتونی بدهید و پس از رسیدن به تعداد مشخص )به طور مثال ۶ 

ستاره( کودک می تواند آن ستاره ها یا ژتون را با یک هدیه عوض کند.

به یاد داشته باشید:
قبل از جایزه دادن و استفاده از مشوق ها، لیستی از از علایق کودکتان )اسباب بازی، 
خوراکی و...( تهیه کنید و در دس��ترس داش��ته باش��ید، به دلیل اینکه اولًا بتوانید 
در فواصل زمانی مختلف تش��ویق ها را جابجا و در آن ها تنوع لازم را ایجاد کنید. 
باوجوداینکه تشویق ها حس خوبی در کودک ایجاد می کنند اگر در یک بازه زمانی 
بخواهند تکرار شوند، خاصیت مشوق بودن خود را از دست می دهند و کودک شما 
دیگر آن فعالیت را ممکن است انجام ندهد. به همین دلیل بهتر است هرچند وقت 
یک بار مشوقی را که استفاده کرده اید با دیگر مشوق ها عوض کنید تا انگیزه برای 
انجام فعالیت جدید در کودک وجود داشته باشد. به مرورزمان از میزان مشوق های 
غیرکلامی )خوراکی و هدیه( به سمت مشوق های کلامی، ستاره ای و ژتونی پیش 
بروید تا این رفتارهای ایجادشده جدید به عنوان یک عادت رفتاری روتین در طول 

زندگی به کار گرفته شوند.
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گفتگو با مادر و پسری از جنوب ایران

دوست دارم یک کانال یوتیوب و آپارات پر طرفدار داشته باشم!

چ��ه زمان��ی متوج��ه تفاوت ه��ای 
احمدرضا شدید؟

احمدرضا تا دوسالگی مشکلی نداشت. هم 
به لبخندهای ما عکس العمل نشان می داد 
و هم ارتباط چش��می با ما می گرفت، روند 
رشدی اش مثل دندان درآوردن یا راه رفتن 
ع��ادی بود و ما متوجه مش��کل یا تفاوتی 
نش��ده بودی��م ام��ا بعد از دوس��الگی که از 
شیر گرفته ش��د پرخاشگری های خاصی 
نش��ان م��ی داد مثلًا س��رش را محکم به 
زمی��ن می کوبی��د. تصور م��ا این بود که او 
این کارها را برای ناراحتی از شیر گرفتن، 
انج��ام می دهد. کم کم رفتارهای دیگری 
مشاهده کردیم مثلًا احمدرضا بازی هایش 

این بود که روی یخچال یا اپُن می رفت و ازآنجا خودش را به پایین پرت می کرد 
و هیچ ترس��ی در او دیده نمی ش��د، پرخاش��گری هایش افزایش پیدا کرد و ارتباط 
چشمی اش را از دست داد تا جایی که ما فکر می کردیم شاید مشکل از شنوایی او 
باشد، برای همین به شنوایی شناسی مراجعه کردیم اما گفتند مشکلی در شنوایی 
ندارد. احمدرضا صحبت هم نمی کرد اما خیلی ها می گفتند پسرها دیرتر به حرف 
می آیند برای همین ما خیلی نگران نبودیم. تا اینکه کم کم وارد پیش دبستانی شد 
و رفتارهایش تش��دید ش��د و ما به پزش��ک مراجعه کردیم و آنجا بود که اولین بار 
واژه ی اوتیسم به گوشمان خورد. تصور من راجع به اوتیسم این بود که یک بیماری 
مثل بقیه ی بیماری هاست و با همین چند دارویی که دکتر نوشته است احمدرضا 
به زودی خوب خواهد شد؛ اما با خوردن داروها احمدرضا به هم ریختگی اش بدتر شد 
و م��ا ب��ه گفت��ار درمانگر و کار درمانگر مراجعه کردیم، آنجا بود که با واقعیت مواجه 
شدیم. حدود دو سال کاردرمانی و گفتاردرمانی را ادامه دادیم. برای مدرسه رفتن 
هم خوشبختانه همان سال مدرسه ی اوتیسم در شهرمان تأسیس شد و احمدرضا 

را آنجا ثبت نام کردم و تمرین های پایه و اولیه را در مدرسه شروع کرد.

از چه زمانی متوجه استعدادهای احمدرضا در حوزه ی صدا و دوبله 
شدید؟

یک بار معلم احمدرضا تکلیفی داده بود که در آن باید روی یک انیمیشن صداگذاری 
می ش��د. احمدرضا با کمک خواهرش ش��روع به انجام این تکلیف کرد، اوایل کار 
خیل��ی س��خت ب��ود، به هم ریختگی احمدرضا خیلی زی��اد بود اما کم کم با صبوری 
کار را پیش بردیم در چند بخش صداها را ضبط کردیم و با به هم چسباندنش��ان 

ویدیو تولید شد. 

لطفاً خودتان را معرفی کنید.
من سید مریم حسینی هستم مادر 
احمدرضا 16 ساله از بندرعباس. 
قبلًا ش�اغل بودم اما بعد از فرزند 
دوم�م کارم را ت�رک ک�ردم و الآن 

خانه دار هستم.
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انج��ام  صداگ��ذاری  حرف��ه ای  به ص��ورت  آی��ا 
داده است؟ 

نه،  فقط در همین حد بود

آیا به این حوزه علاقه داشتی احمدرضا؟
کمی، کارهای کامپیوتری، گرافیکی و برنامه نویس��ی برایم 

جذاب تر است.
م��ادر: گاه��ی در بازی ه��ا روی حرکات خ��ودش هم صدا 
می گذارد اما این کارها پراکنده اس��ت و نمی تواند به صورت 

متمرکز این کار را انجام دهد.

در طول روز بیشتر مشغول به چه کارهایی است؟ 
در چه حوزه ای؟

مادر: بیش��تر پش��ت کامپیوتر نشس��ته اس��ت، به کارهای 
کامپیوتری علاقه دارد و دوست دارد در آینده برنامه نویس 

بشود.
احمدرضا: دوس��ت دارم یک کانال یوتیوب و آپارات بزنم و 
کانالم پرطرفدار بشه اما هنوز زیاد معروف نیست و به سختی 

پیدا میشه. من دوست دارم بازی ساز بشم.

آی��ا بازی ه��ای فیزیک��ی و ورزش را ه��م دوس��ت 
داری؟

نه
مادر: کلًا تحرکش کم است و به ورزش علاقه ای ندارد.

من فکر 
می کردم 
در مدارس 
غیرانتفاعی 
با پرداخت 
هزینه 
می توانم 
احمدرضا را 
ثبت نام کنم 
اما آن ها قبول 
نمی کردند. 
بعد از صحبت 
با بعضی از 
مسئولین 
برای دوره ی 
راهنمایی 
دوباره در 
مدارس 
استثنایی 
مشغول به 
تحصیل شد تا 
اینکه به کرونا 
و خانه نشینی 
برخوردیم 
و الآن هم 
به صورت 
آنلاین ادامه 
می دهد

رون��د تحصیل��ی احمدرض��ا 
چگون��ه ب��ود آیا از مدرس��ه 
راض��ی  اوتیس��م  وی��ژه ی 

بودید؟
بل��ه، معلم ه��ا برنامه ریزی بس��یار 
خوبی داش��تند. هر معلم با بیشتر از 
س��ه دانش آموز کار نمی کرد برای 
همین می توانس��تند به خوبی وقت 
بگذارند. اول کتاب های اس��تثنایی 
را کارکردند، سپس دیدند که هوش 
احمدرضا خوب اس��ت کتاب های 
ع��ادی را ه��م در مرحله ی بعدی با 
او کارکردن��د. بع��د دیدیم که ازنظر 
هوش مش��کلی ندارد با مش��ورت 
معلمان��ش چن��د روز آزمایش��ی به 
مدرس��ه ی عادی رفتیم اما چون به 
صدای زیاد حس��اس بود نتوانستیم 
ادامه دهیم. دوباره به مرکز اوتیسم 
بازگش��تیم اما پس از گذش��ت چند 
س��ال ب��ه ما گفتند ک��ه دیگر اینجا 
چیزی ب��رای آموزش به احمدرضا 
نداری��م و تمام دوره ه��ا را گذرانده 
است. من فکر می کردم در مدارس 
غیرانتفاع��ی ب��ا پرداخ��ت هزینه 
می توان��م احمدرضا را ثبت نام کنم 
ام��ا آن ها قب��ول نمی کردند. بعد از 
صحبت با بعضی از مسئولین برای 
دوره ی راهنمایی دوباره در مدارس 
اس��تثنایی مشغول به تحصیل شد 
ت��ا اینک��ه به کرونا و خانه نش��ینی 
برخوردی��م و الآن ه��م به صورت 

آنلاین ادامه می دهد.

آی��ا تدری��س آنلای��ن ه��م 
تأثیرگذار است؟

بله تقریباً خوب است مثل بچه های 
عادی با آن ها رفتار می شود ما هم 

سعی می کنیم کمک کنیم.

کلًا مس��تقل بودن احمدرضا 
را چگونه ارزیابی می کنید؟

ازنظر درس��ی مس��تقل نیست، من 
باید مدام برنامه هایش را چک کنم و 
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از او بخواهم کارها را انجام دهد؛ اما ازنظر کارهای شخصی 
خ��وب اس��ت، کارهایش را خودش انج��ام می دهد فقط در 
رواب��ط اجتماع��ی بی��رون از خانه مش��کل دارد که ما مدام 

همراهش هستیم.

جامعه ی اوتیسم در بندرعباس چگونه است؟ آیا 
خانواده های اوتیسم باهم ارتباط دارند؟

بله باهم ارتباط داریم البته اینکه به صورت حضوری بخواهیم 
در فضای��ی ه��م دیگ��ر را ملاقات کنیم با نگاه بدی از طرف 
مردم مواجه می ش��ویم. انجمن اوتیس��م بعضاً فعالیت های 
خوبی داش��ته اس��ت برای مثال یک زمانی را در پارک ها به 
بچه های اوتیس��م اختصاص دادند که خیلی تأثیرگذار بود. 

به طورکلی این حس وجود دارد که ما را رها نکرده اند.

آی��ا م��ردم نس��بت ب��ه اوتیس��م آگاهی درس��تی 
دارند؟

خیر، در زمان ثبت نام مدرسه حتی خیلی از مشاورها و معلم ها 
نام اوتیس��م را هم نش��نیده بودند و فکر می کردند بیش��تر 
معلولیت های جس��می حرکتی اس��ت. فکر می کنم هش��تاد 

درصد مردم اطلاعی از اوتیسم ندارند.

در زمان 
ثبت نام 
مدرسه حتی 
خیلی از 
مشاورها و 
معلم ها نام 
اوتیسم را 
هم نشنیده 
بودند و فکر 
می کردند 
بیشتر 
معلولیت های 
جسمی 
حرکتی است. 
فکر می کنم 
هشتاد درصد 
مردم اطلاعی 
از اوتیسم 
ندارند

احمدرض��ا با زمان بچگی اش 
چقدر تفاوت کرده است؟

در بچگ��ی به هم ریختگی های��ش 
بیش��تر بود ام��ا بعدازاین که کلام 
پی��دا ک��رد خیلی بهتر ش��د. تمرکز 
چش��می اش ح��دود پنجاه درص��د 
بهت��ر ش��د اما در مس��ائل ارتباطی 
همچنان مش��کل دارد، غیر از چند 
دوس��ت که در مرکز اوتیس��م دارد 
و باهم به مدرس��ه می روند، دوست 

دیگری ندارد.

ب��ا توجه  به این که فرزندتان 
علاقه ه��ای کاری خ��ودش را 
پیداک��رده آیا در کلاس های 
 برنامه نویس��ی یا بازی سازی 

ثبت نام کرده اید؟
ن��ه کلاس نرفت��ه ام��ا به ص��ورت 
خودآموز سعی کردیم با خرید کتاب 
یا پکیج های آموزش��ی کمک کنیم 

اما تأثیر زیادی نداشته است.

احمدرضا آرزوت چیه؟
کامپیوت��رم خیل��ی قدیمی اس��ت 
نمی توانم بازی هایی که می خواهم 
را در آن نصب کنم و برای کارهایی 
ک��ه می خواهم انج��ام بدهم کافی 

نیست.

چه انتظاری از مردم دارید؟
این ک��ه تا ح��دی ما را درک کنند و 
ما بتوانی��م از محیط های تفریحی 
استفاده کنیم. گاهی تحمل نگاه ها 
و حرف ه��ای مردم خیلی س��خت 

است.
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لطفاً خودتان رو معرفی کنید
من معصومه ثانی هستم مادر علی لاروبی ۲۱ ساله

کمی از بچگی های علی بگویید.
علی وقتی که بچه بود خیلی باهوش بود و همیش��ه باعث تعجب دیگران می ش��د. 
اصلًا این علائمی که از اوتیسم می شناسیم مثل مشکل ارتباط چشمی را نداشت. 
از بچه های عادی زودتر به حرف آمد حتی در دوس��الگی وقتی برایش کتاب ش��عر 
می خواندم با دیدن عکس های هر صفحه شعر آن را از حفظ می خواند یا شعرهایی که 
از تلویزیون پخش می شد را حفظ می کرد و دقیقاً با همان ریتم می خواند. اطرافیان 

می گفتند هوش موس��یقیایی خوبی دارد و 
چون صدای خوبی داش��ت گاهی از علی 

می خواستند در جمع بخواند.
علی در هر دوره به یک چیز خاص علاقه مند 
می ش��د. مثلًا در دوره ی پیش دبستانی به 
علائم رانندگی علاقه پیداکرده بود و تمام 
تابلوها و قوانین رانندگی را یاد گرفته بود. 
در ج��اده ب��ه این علائم دقت می کرد و در 
خانه با جزئیات آن ها را نقاشی می کرد. یا 
دوره ای از برج میلاد خوشش آمده بود که 
یک ماکت س��ه بعدی از برج میلاد درست 
کرد و جزئیاتی که در این کاردستی رعایت 
ک��رده بود باعث تعجب همه می ش��د. در 
دوره ی دبس��تان هم درس��ش خیلی خوب 
بود اما در کلاس حوصله اش سر می رفت 
و مدام دوس��ت داش��ت کلاس را به بازی 
بگی��رد. معلمش می گفت که در کلاس یا 
س��رش روی میز اس��ت یا مشغول شوخی 
کردن است اما وقتی درس از او می پرسم 
همه را بلد است. این رفتارها تا دیپلم گرفتن 

علی همین گونه ادامه داشت.
ی��ا یک��ی از رفتاره��ای عجی��ب علی در 
پنج س��الگی این بود که س��ر س��اعت اذان 
بدون این که کس��ی به او اطلاع دهد اذان 
می گف��ت. ای��ن کار در جمع معمولًا باعث 
تحسین او می شد تا اینکه یک بار همسایه 
م��ا ب��ا علی دعوا کرد، او دیگر اذان نگفت. 
علی بچه ی حساس��ی بود و معمولًا وقتی 
بازخ��ورد منف��ی می گرفت آن کار را ترک 

می کرد.

استعداد های خاص علی لاروبی

حافظه، موسیقی، کاردستی، 
نقاشی و برنامه نویسی!
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از چه زمانی متوجه تفاوت های علی شدید؟
از وقت��ی در کن��ار بقی��ه ی بچه ه��ا ق��رار گرف��ت، مرب��ی 
پیش دبس��تانی اش می گفت علی با بچه ها بازی نمی کند و 
رفتارهای عجیبی دارد مثلًا به انگش��تانش خیره می ش��ود یا 
معاون مدرسه می گفت زنگ تفریح تنها دور حیاط می چرخد؛ 
تا این که معلم کلاس چهارمش که با اوتیس��م آش��نا بود به 
ما گفت علی احتمالًا اوتیس��م دارد. ما ابتدا مطالعه کردیم، 
دیدیم درصد کمی از علائم اوتیس��م در علی وجود دارد که 
بعضی از آن ها را در آدم های عادی هم می دیدیم، باورمان 
نمی شد علی اوتیسم داشته باشد. تا این که به اصرار مدرسه 
به پزشک مراجعه کردیم و تشخیص اوتیسم گرفتیم. چالشی 
ک��ه در اوای��ل داش��تیم این بود که وقتی به روان پزش��کان 
مراجع��ه می کردیم تأکیدش��ان بر درم��ان دارویی بود اما به 
روان شناسان مراجعه می کردیم می گفتند فعلًا دارو ندهید. 
م��ن ه��م تصمیم گرفتم به علی دارو ندهم. کلًا علی تا قبل 
از دیپلم خوب بود فقط ش��وخی هایش زیاد بود که می ش��د 
تحمل کرد اما مش��کل ما زمانی ش��روع ش��د که مدرسه اش 
تمام شد و دانشگاه رفتن علی با دوره ی کرونا و قرنطینه ی 
خانگی هم زمان شد. از این زمان توهم ها و به هم ریختگی ها 

در علی شدت گرفت.

از چه زمانی متوجه استعدادهای علی شدید؟
علی به کارتون و انیمیش��ن علاقه داش��ت اما بیشتر برایش 
روش ساخته شدن این کارتون ها جالب بود و درباره ی آن ها 
سرچ می کرد. در مدرسه هم علی رشته ی کامپیوتر گرایش 
تصویرسازی می خواند یکی از معلم های کامپیوترش به من 
گفت��ه بود که علی اس��تعداد بالای��ی در کامپیوتر دارد. چون 
علاقه اش بیشتر به ساخت بازی و انیمیشن بود، نرم افزارهای 
مرب��وط ب��ه آن را ی��اد می گرفت. بااینکه به زبان انگلیس��ی 
مس��لط نیس��ت اما از منابع انگلیس��ی هم استفاده می کرد و 
می توانس��ت متوجه منظور آن آموزش بش��ود. کلًا وقتی به 
چیزی علاقه مند باشد هر جور شده آن را به دست می آورد. 
بعضی اوقات بعد از کلاس علی در مدرسه می ماند و به بقیه 
بچه ها کامپیوتر یاد می داد. یک بار یکی از کارکنان مدرسه 
برای یک پروژه نیاز به کسی داشت که زبان برنامه نویسی 
HTML تس��لط داش��ته باش��د، علی به او گفته بود که به این 
زبان مس��لط اس��ت درحالی که بلد نبود و بعدازآن روز شروع 
کرد به یادگیری و توانست در آن پروژه همکاری کند و بعداً 
چند پروژه ی دیگر هم اضافه شد. افراد همکار با علی به ما 
می گفتند که او بسیار بااستعداد و محترم است این در حالی 
بود که در خانه مدام مشغول شوخی و بازیگوشی بود. در کل 
علی روند خوبی داش��ت تا اینکه مدرس��ه اش تمام و او بیکار 

شد و بعدازآن دیگر پیشرفت نکرد.

به ص��ورت  بیش��تر  عل��ی 
و  گرفت��ه  ی��اد  خودآم��وز 
ب��رای  وی��ژه  کلاس ه��ای 
برنامه نویس��ی شرکت نکرده 

است، درسته؟
بله؛ در دانشگاه رشته ی تصویرسازی 
ش��رکت کرد. اوایل دانش��گاه لوح 
اخ��لاق ه��م هدیه گرف��ت اما این 
هم زمان ش��د با توهم هایی که پیدا 
ک��رد، از طرفی به خیلی از درس ها 
بی علاقه ش��د و از دانش��گاه بیرون 
آم��د. بعدازآن دوس��ت داش��ت در 
کلاس های ویژه ی برنامه نویس��ی 
ش��رکت کند اما به دلیل شرایطش 
م��ن مخالف��ت ک��ردم. الآن در 
کلاس ه��ای خان��ه  امی��د انجمن 
اوتیس��م ایران ش��رکت می کند تا 

رفتارهایش بهتر شود.

مهم تری��ن چال��ش در دوران 
تحصیل علی چه بود؟  

بیش��تر مش��کل بازیگوش��ی ها و 
ش��وخی هایش ب��ود و ای��ن باعث 
می ش��د بعض��ی معلم ه��ا بااینکه 
باحوصل��ه بودند، درنهایت دلس��رد 
ش��وند اما اگ��ر از درس یا محیطی 
خوشش می آمد در آن محیط رفتار 

خوبی داشت.

توهم ه��ای علی از چه زمانی 
شروع شد؟

علی از بچگی به یک فیلم رده سنی 
ک��ودک علاقه مند بود. این فیلم از 
یکسری الِمان های تخیلی ساخته 
ش��ده ب��ود و چون تخی��ل قوی ای 
داش��ت خیلی از این فیلم خوش��ش 
می آم��د و همیش��ه ن��گاه می کرد. 
بعدازاین که بیکار ش��د این موضوع 
بیشتر شد و مدام مشغول دیدن این 
فیلم بود و به دلیل علاقه ای که به 
ش��خصیت اصلی این فیلم داش��ت 
در تخیل��ش با او صحبت می کرد و 
همیشه همراهش بود تا اینکه گفت 

از وقتی در کنار 
بقیه ی بچه ها 
قرار گرفت، مربی 
پیش دبستانی اش 
می گفت علی 
با بچه ها بازی 
نمی کند و 
رفتارهای عجیبی 
دارد مثلاً به 
انگشتانش خیره 
می شود یا معاون 
مدرسه می گفت 
زنگ تفریح 
تنها دور حیاط 
می چرخد؛ تا 
این که معلم کلاس 
چهارمش که با 
اوتیسم آشنا بود 
به ما گفت علی 
احتمالاً اوتیسم 
دارد
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این بازیگر را پیداکرده و به او پیام می دهد، مدت زیادی علی 
به آن بازیگر پیام می داد و او هم جواب می داد، این گونه باهم 
در ارتباط بودند. این روند ادامه داش��ت تا اینکه که فهمیدم 

همه ی پیام ها ساختگی بوده است.

ب��ا توجه به اینکه گفتید خانه نش��ینی باعث این 
اتفاقات شده فکر می کنید الآن چه چیزی بیشتر 

از همه به علی کمک می کند؟
من مهم ترین مس��ئله را »ش��غل« می دانم اما علی هرجایی 
نمی توان��د س��رکار برود. برای مث��ال مدتی در مغازه موبایل 
فروش��ی پیش عمویش کارکرد، بااینکه دانش خوبی راجع 
به موبایل دارد اما رفتارهایش مناسب یک فروشنده نیست 
و مجبور شد این کار را ترک کند. با خودش هم وقتی راجع 
به کار صحبت می کنم رفتارش عوض می شود نشان می دهد 
که علاقه ی زیادی به کار کردن دارد. فکر می کنم یک کاری 
که دوس��ت داش��ته باشد و با خلقیاتش متناسب باشد چیزی 
است که بیشتر از همه می تواند به علی کمک کند. مثلًا علی 

به آموزش دادن مباحث کامپیوتری خیلی علاقه دارد.

 آی��ا ت��ا به ح��ال به ص��ورت پ��روژه ای فعالی��ت 
داشته اید؟

پیش آمده که گاهی از آشنایان سفارش طراحی سایت بگیرد 
ام��ا نی��از دارد حداق��ل یک نفر به او کم��ک کند، به تنهایی 
نمی تواند کار کند. حسن داشتن کار این است که همکارانی 

هستند که به او کمک کنند.

عل��ی در ط��ول روز بیش��تر مش��غول ب��ه چه کاری 
است؟

جدی��داً دوب��اره به بازی س��ازی روی آورده که برای ما جای 
امیدواری دارد.

س��لام عل��ی عزی��ز، کمی راج��ع ب��ه بازی هایی که 
ساختی برای ما توضیح بده؟

س��لام. یک بازی س��اختم اس��مش مسیر سبز است. بیست 
مرحله دارد. یک بازی جدید هم دیشب شروع به ساختنش 

کردم به نام میمون بازیگوش.

در طول روز بیش��تر مشغول 
چه کاری هستی؟

الآن روی ب��ازی میمون بازیگوش 
کار می کنم. کمی می س��ازم و بعد 
کم��ی دور ات��اق می چرخم، دوباره 
می سازم و دور اتاق می چرخم چون 
بازی سازی کار سختی است خسته 

می شوم و مجبورم راه بروم.

آی��ا ب��ه نواخت��ن س��از ه��م 
علاقمندی؟

در خان��ه امی��د ۲ انجمن اوتیس��م 
ایران کلاس موس��یقی داریم ولی 
من بیش��تر علاقه ام به بازی سازی 

است.

رابط��ه ی عل��ی ب��ا خواهرش 
چطور اس��ت؟ آیا تفریحات 

مشترک دارند؟
در بچگ��ی خیل��ی رابط��ه ی خوبی 
داش��تند خصوصاً چون علی قوه ی 
تخی��ل قوی ای دارد ب��ا خواهرش 
بازی ه��ای مختلفی می کردند و هر 
دو راض��ی بودند اما الآن خواهرش 
۱۶ س��الش اس��ت، بزرگ شده و از 
آن فض��ای بچه گان��ه فاصله گرفته 
اس��ت. اما عل��ی همچنان در همان 
فضا اس��ت و دلش می خواهد بازی 
کند، این باعث ش��ده که رابطه شان 

خوب نباشد.
در زمان بزرگ س��الی فرزندان 
با چ��ه چالش های��ی روبه رو 
ش��دید که در کودکی وجود 

نداشت؟

در بچگی 
خیلی رابطه ی 
خوبی داشتند 
خصوصاً 
چون علی 
قوه ی تخیل 
قوی ای دارد 
با خواهرش 
بازی های 
مختلفی 
می کردند و 
هر دو راضی 
بودند اما الآن 
خواهرش 16 
سالش است، 
بزرگ شده و 
از آن فضای 
بچه گانه 
فاصله گرفته 
است. اما 
علی همچنان 
در همان فضا 
است و دلش 
می خواهد 
بازی کند، این 
باعث شده 
که رابطه شان 
خوب نباشد
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مهم ترین مسئله این است که در زمان بچگی وقتی کودک 
رفتار ناشایس��تی انجام می دهد همه به این دلیل که او بچه 
و بازیگوش اس��ت خیلی ناراحت نمی ش��وند اما الآن همان 
رفتارها با واکنش های شدیدی همراه می شود، خصوصاً که 
اف��راد اوتیس��م ازنظر ظاهری ب��ا افراد عادی تفاوت چندانی 
ندارند این باعث می شود که دیگران فکر کنند شخص سالم 

است و از قصد چنین رفتارهایی انجام می دهد.

علی در انجام کارهای ش��خصی اش تا چه اندازه 
مستقل است؟

در کارهای شخصی اش مشکلی ندارد و مستقل است گاهی 
برای جمع کردن وسایلش تنبلی می کند.

علی به ورزش علاقه داری؟
نه اصلًا

اوقات فراغت چه کارهایی می کنی؟
گاهی به مسجد میرم ولی به من می گویند رفتارهای بچگانه 

نداشته باش.
مادر: مسجد محله یک سری تفریحات برای بچه های کمتر 
از ۱۲ س��ال ترتیب دیده که علی دوس��ت دارد با آن ها بازی 
کند که مخالفت می کنند. کلًا دوس��ت دارد بچه باش��د و با 

بچه های کوچک تر از خودش بازی کند.

فک��ر می کنی��د اگ��ر تش��خیص اوتیس��م را زودتر 
می گرفتید شرایط بهتر پیش می رفت؟

بل��ه مث��لًا الآن چند ماه اس��ت کلاس ه��ای خانه ی امید را 
ش��رکت می کند اگر مهارت های اجتماعی که الآن آموزش 
می بیند را در بچگی یاد می گرفت قطعاً تأثیر بیشتری روی 

علی می گذاشت.

ب��ه نظ��ر ش��ما حمایت هایی 
که از خانواده های اوتیس��م 
کاف��ی  و  مؤث��ر  می ش��ود 

است؟
بله برنامه های خوبی را می بینم که 
در س��ازمان های مربوط به اوتیسم 
وج��ود دارد ام��ا گل��ه ای ک��ه دارم 
این اس��ت که بیش��تر این برنامه ها 
برای افراد طیف ش��دید می باشد و 
برنامه ای مناسب سطح علی خیلی 
ک��م دیده ام و علی در کلاس ها که 
ب��ا بچه های دیگر ش��رکت می کند 
معم��ولًا با آن ه��ا ارتباط نمی گیرد. 
یک موضوع دیگر خود پدر و مادرها 
هستند. به نظرم روان شناسان روی 
والدین هم باید خیلی کار کنند چون 
پذی��رش این اتفاق در زندگی برای 
خانواده بس��یار سخت است. برای 
م��ن که خصوص��اً در بچگی علی 
هیچ مش��کلی مشاهده نکرده بودم 
پذیرش اینکه او اوتیسم دارد بسیار 
س��خت بود. به نظرم اوتیس��م یک 
بیماری نیس��ت یک تفاوت است و 
این باید برای خانواده ها و کل جامعه 

به درستی عنوان شود.

مادر: 
مسجد محله 
یک سری 
تفریحات 
برای بچه های 
کمتر از 12 
سال ترتیب 
دیده که علی 
دوست دارد با 
آن ها بازی کند 
که مخالفت 
می کنند. کلاً 
دوست دارد 
بچه باشد و 
با بچه های 
کوچک تر از 
خودش بازی 
کند
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ب��ه چ��ه ص��ورت ب��ا اختلال 
اوتیسم آشنا شدید؟

آشنایی اولیه من با اوتیسم از طریق 
رس��انه های عمومی و برنامه های 
تلویزیون��ی ب��ود. س��پس از طریق 
گفتگ��و ب��ا نزدیکان��ی که ب��ا این 
مسئله درگیر بودند بیشتر نسبت به 
مشکلاتی که این خانواده ها دارند، 

آشنا شدم.

رج��ا  ش��رکت  در  جدی��داً 
فعالیت های آموزشی مرتبط 
ب��ا اختلال اوتیس��م صورت 
گرفته؛ این فعالیت ها به چه 

صورت بوده است؟
 ما در مجموعه ی رجا همکارانی را 
داری��م که در فعالیت های اجتماعی 
حضورداش��ته اند. ش��خص رئیس 
هیئت مدی��ره رج��ا جناب مهندس 
محمودی که با این موضوع آشنایی 
بیش��تری دارن��د؛ پیش��نهاد کردند 
ک��ه در چهارچوب مس��ئولیت های 
اجتماع��ی فرصتی را ایجاد کنیم تا 
در این روزها که موج مس��افرت ها 
کاهش پیداکرده اس��ت؛ سفر برای 
خانواده های دارای فرزند اوتیس��م 

لطف��اً خودت��ان را برای 
مخاطبین مجله معرفی 

کنید.
محم�د رجب�ی مدیرعامل 
ش�رکت حمل ونق�ل ریلی 
رجا هس�تم. حدود ش�ش 
س�ال اس�ت که در سِمَت 
مدیرعامل مشغول هستم، 
قب�ل از آن  در بخش ه�ای 
رج�ا  ش�رکت  مختل�ف 
مباح�ث  در  خصوص�اً 
خدمات اجتماعی شرکت 

فعالیت داشتم.

ما در مجموعه ی 
رجا همکارانی 
را داریم که در 
فعالیت های 
اجتماعی 
حضورداشته اند. 
شخص رئیس 
هیئت مدیره رجا 
جناب مهندس 
محمودی که با این 
موضوع آشنایی 
بیشتری دارند؛ 
پیشنهاد کردند 
که در چهارچوب 
مسئولیت های 
اجتماعی فرصتی 
را ایجاد کنیم تا 
در این روزها که 
موج مسافرت ها 
کاهش پیداکرده 
است؛ سفر برای 
خانواده های 
دارای فرزند 
اوتیسم نظام مند و 
راحت تر شود

سفر نظام مند و راحت 
برای خانواده های 
دارای فرزند طیف 

اوتیسم

گفتگو با مهندس محمد رجبی مدیرعامل محترم شرکت 
حمل و نقل ریلی بین شهری رجا
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نظام مند و راحت تر شود. با توجه  به ظرفیت هایی که دیده شد 
مقدماتی را فراهم کردیم؛ با شرکت های همکار هم رایزنی 
انجام ش��د تا این اتفاق اجرایی ش��ود. در بخش آموزش هم 
مس��ئول روابط عمومی ش��رکت با انجمن اوتیس��م ایران در 
ارتباط بود تا درمجموع بتوانیم با آموزش به پرسنل وضعیت 
مسافرت برای خانواده ها و افراد دارای اوتیسم راحت تر شود 

و در این موضوع به یک آرامش خاطری برسند.

با توجه  به این که خانواده های اوتیسم در موارد 
بس��یاری مجبور به س��فر به شهرهای بزرگ تر برای 
پیگی��ری ام��ور درمان هس��تند چق��در این اتفاق 
را ض��روری دیده ای��د و آی��ا بازخ��وردی بع��د از 

فعالیت هایتان داشته اید؟
بل��ه، بعض��ی از همکارانمان که به ص��ورت دور یا نزدیک با 
ای��ن موض��وع درگیرند بازخوردهای خوبی ارائه دادند. غیر از 
بخش آموزش، امکاناتی برای س��فر این عزیزان فراهم ش��د 
که تأثیرگذار بوده است. برای مثال ما در زمان هایی که پیک 
مس��افرت نیس��ت تخفیف های ویژه ای برای این خانواده ها 
در نظر گرفتیم. ما سعی کردیم حمایت هایمان فقط محدود 
به حمل ونقل س��فر نباش��د و با همکاری ای که با بعضی از 
هتل ها )خصوصاً در شهرهای مذهبی و تفریحی( داشتیم در 
بخش اقامت هم توفیقاتی داشته ایم که امیدواریم خانواده ها 

از آن بهره مند شوند.

برنامه تان برای قدم های بعدی که قرار اس��ت در 
شرکت رجا برداشته شود چیست؟

اول ازهم��ه امی��دوارم تلاش هایی که تابه حال انجام ش��ده 
برای خانواده ها مفید باش��د چون هدف ما درنهایت رضایت 
آن هاست؛ اما راجع به آینده پیش بینی سخت است با توجه  به 
اینکه ما غیر از فروش بلیت از منابع دیگری برخوردار نیستیم؛ 

در این سال ها بعد از ویروس کرونا 
کاه��ش ش��دید مس��افرت  و عدم 
افزایش قیمت بلیت باعث ش��ده در 
درآمدها با مش��کل مواجه ش��ویم؛ 
بنابراین س��ازمان ما در حال حاضر 
یک سازمان زیان ده است و طبیعتاً 
ب��ا ای��ن وضعیت ارائ��ه ی خدمات 
اجتماعی هم در تنگنا قرار می گیرد 
اما امیدواریم با گش��ایش هایی که 
حاصل می ش��ود بتوانی��م در آینده 
خدم��ات بیش��تری را در این حوزه 

ارائه کنیم.

آیا صحبتی ب��ا خانواده های 
محت��رم دارای فرزن��د طی��ف 

اتیسم دارید؟
تأکید من این است که خانواده ها با 
خدماتی که ش��رکت رجا در بخش 
حمل ونقل و حتی اقامت ارائه کرده 
آشنا شوند و با توجه  به این که سفر 
می تواند برای این عزیزان تنش زدا 
باش��د از این خدمات استفاده کنند. 
امیدوارم که توانسته باشیم در تأمین 
نیازهای روحی این عزیزان تأثیری 

هرچند کوچک داشته باشیم.

غیر از بخش 
آموزش، 
امکاناتی 
برای سفر 
این عزیزان 
فراهم شد که 
تأثیرگذار بوده 
است. برای 
مثال ما در 
زمان هایی که 
پیک مسافرت 
نیست 
تخفیف های 
ویژه ای برای 
این خانواده ها 
در نظر گرفتیم
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لطفاً درباره فلسفه شکل گیری 
و مس��یری که طی ش��د تا به 
اینجا برسید توضیح دهید.

آقای محمدی: ما چند س��الی بود 
ک��ه به فکر داش��تن مرکزی برای 
نگه��داری از ای��ن بچه ه��ا بودیم، 
خصوصاً به این دلیل که درزمینه ی 
اوتیسم در هیچ جای ایران به اوتیسم 
در بزرگ س��الی پرداخت��ه نش��ده و 
هیچ ی��ک از س��ازمان های متولی؛ 
نه بهزیس��تی نه وزارت بهداش��ت 
و ن��ه آم��وزش پ��رورش پروتکلی 
برای بزرگ س��الان اوتیسم ندارند؛ 
بنابراین بچه ها بعد از ۱۲ س��الگی 
دچار خلأ می شدند؛ چراکه سیستم 
آموزشی تخصصی دراین باره وجود 
ندارد و مجبور به خروج از سیس��تم 
آموزشی می شوند و برای خانواده ها 
بیش��تر بحث نگهداری و اطمینان 

خاطر روحی و روانی مطرح بود.
بنابراین بر اس��اس نیازس��نجی از 
خانواده ه��ا به این نتیجه رس��یدیم 
که قس��مت اعظم مشکل ما بحث 
نگه��داری از بچه ه��ا اس��ت ک��ه 

بر اساس 
نیازسنجی 
از خانواده ها 
به این نتیجه 
رسیدیم 
که قسمت 
اعظم مشکل 
ما بحث 
نگهداری از 
بچه ها است 
که خانواده ها 
در ساعات 
طولانی روز 
بتوانند به 
خودشان 
بپردازند و 
استراحت 
کند؛ چیزی که 
خیلی در این 
زمینه دچار 
کمبود هستند

»خانه آرین وکامیار« امیدی برای نوجوانان و 
بزرگسالان اوتیسم با عملکرد پایین

گفتگو با مدیران و مربیان خانه امید 3 انجمن اوتیسم ایران

افراد حاضر در جلسه
ف��ؤاد محمدی؛ پدر دارای فرزند  اوتیس��م، 
نائب رئیس هیئت مدیره انجمن اوتیس��م 

ایران و عضو ناظر بر این مجموعه
نجلا محمدی؛ مادر دارای فرزند اوتیس��م؛ 
مدی��ر داخل��ی مجموع��ه خان��ه اوتیس��م 

طرشت 
پوری��ا فعل گری؛ کارش��ناس تربیت بدنی و 

مربی اوتیسم
مجید علیان؛ مربی اوتیسم 

میلاد فلاح؛ کارشناس تربیت بدنی و دانشجو 
ارشد روانشناسی کودکان استثنائی

ج��لال جلالی زاده؛ پ��در دارای فرزند طیف  
اوتیسم

آلان جلالی زاده؛ بزرگ سال طیف اوتیسم

این گفتگو در زمستان 1400 انجام شده است.
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خانواده ها در ساعات طولانی روز بتوانند به خودشان بپردازند 
و استراحت کند؛ چیزی که خیلی در این زمینه دچار کمبود 
هس��تند. قرار ش��د که با مطالبه گری مکانی بنا ش��ود تا با 
رویکرد بزرگ سالی برای سطح سه اوتیسم که طیف شدید 
محس��وب می ش��ود مناسب سازی شود. برای این منظور به 
شهرداری منطقه دو رفتیم که در آن زمان متولی آن جناب 
مهندس کشت پور بودند. ایشان بسیار انسان خیر و حامی ای 
بودند و به ما در این مسیر کمک کردند. پس از رفت وآمدها 
و تلاش های بس��یار در این س��ال ها، درنهایت این ساختمان 
به ما پیشنهاد شد که از میان سایر پیشنهادها، مناسب ترین 

گزینه موجود بود.

این موضوع مربوط به چه سالی می شود؟
ابت��دای ای��ن مطالب��ه گری ها به س��ه یا چهار س��ال پیش 
برمی گردد؛ اواخر س��ال 9۶، اما کار ما در س��ال 98 به نتیجه 
رسید. این مکان پیش ازاین که در اختیار انجمن اوتیسم ایران 
قرار بگیرد به مؤسس��ه ی دیگری تعلق داش��ت که مربوط به 
ترک اعتیاد بود؛ بنابراین وضعیت س��اختمان اصلًا مناس��ب 
نب��ود، ام��ا با یک همت جمعی و با کمک خیرین به خصوص 
آقای خسرویار  پدر یکی از بچه ها، توانستیم اینجا را بازسازی و 
مناسب سازی کنیم تا بتوانیم ساعاتی بحث آموزش و مراقبت 
را داش��ته باش��یم. بعدازآن وارد مرحله ی بعدی ش��دیم؛ ما به 
مربیانی نیاز داشتیم که باید توانایی کار با طیف بزرگ سال 
را می داش��تند و خود این مس��ئله یکی از بخش های س��خت 
کار ب��ود چ��ون تعداد متخصص��ان و درمانگرانی که با طیف 
بزرگ س��ال کار کنند کم اس��ت. ما در واحد آموزش یک تیم 
درمانی داشتیم که برنامه هایی از قبیل دورهمی برای بچه ها 
برگزار می کردند که طیف بزرگ سال هم شرکت می کردند 
اما بیشتر برای بچه های سطح دو و سطح یک مناسب بود؛ 
بنابراین نیاز به متخصصانی داشتیم که علاوه بر تجربه لازم 
در این زمینه، رشته تحصیلی مرتبط نیز داشته باشند تا هم 
برنامه های آموزشی ما را اجرا کنند و هم بتوانیم از خودشان 

به عنوان ایده پرداز استفاده کنیم.
م��ا بر اس��اس مصوبه ی هیئت مدی��ره انجمن، برای اولین 

بار بس��یار جسورانه تر عمل کردیم 
و تصمی��م گرفتیم به ج��ای اینکه 
نقش خان��واده را منفعل نگهداریم 
از خ��ود خانواده ه��ا ب��رای اداره ی 
موسس��ه استفاده کنیم. خداروشکر 
چون انجمن اوتیسم ایران تجربه ی 
موفقی در فعالیت های خانواده محور 
داشت، توانستیم موافقت های لازم 
برای اجرای این طرح را بگیریم تا با 
کارگروهی، خانواده ها اینجا را اداره 
کنند. با صبوری نقص های این طرح 
را به عن��وان اولی��ن تجربه برطرف 
کردیم، اینجا به نام دو تن از عزیزانی 
که در حادثه آتش س��وزی اردوگاه 
ش��هید باهنر متأسفانه از دستشان 
دادیم نام گذاری ش��ده تا بتوانیم از 
این انرژی بیش��تر اس��تفاده کنیم. 
سعی کردیم نسبت به مؤسسه های 
کلینیکال هزینه ها را پایین بیاوریم 
ک��ه کمکی ب��ه خانواده ه��ا کرده 
باش��یم. خانواده های��ی که در بحث 
اوتیسم و بزرگ کردن بچه ها دچار 
چالش و فروپاش��ی شدند و حتی در 
بخش های��ی از خانواده با مس��ائلی 
روبه رو هس��تیم ک��ه خانواده دیگر 
چیزی برای از دس��ت  دادن، ندارد. 
در جلس��اتمان خیل��ی به این موارد 
پرداختیم و به این نتیجه رس��یدیم 
ک��ه اگر لایه های حکومتی و دولت 
و س��ازمان های متول��ی ورود پیدا 
نمی کنن��د، بهترین راه این اس��ت 
که ما به عنوان بازوی اجرایی ورود 
کرده و کار را انجام دهیم. در اینجا 
بحث س��ودآوری نداش��تیم و تنها 
بحث پوشش هزینه ها مطرح بود.

ب��ا درگیرکردن خانواده ها به عنوان 
بخش��ی از روند درمان ش��اهد تأثیر 
بیش��تر بودی��م، همان ط��ور که در 
جوام��ع دیگ��ر خانواده ها به عنوان 
درمانگ��ران اصلی مطرح هس��تند. 
در کش��ورهای پیش��رفته نه تنه��ا 
ره��ا  به هیچ عن��وان  خانواده ه��ا 
نمی ش��وند بلکه چ��ون اطلاعات 

ما در واحد 
آموزش یک 
تیم درمانی 
داشتیم که 
برنامه هایی 
از قبیل 
دورهمی برای 
بچه ها برگزار 
می کردند 
که طیف 
بزرگ سال 
هم شرکت 
می کردند اما 
بیشتر برای 
بچه های 
سطح دو و 
سطح یک 
مناسب بود؛ 
بنابراین 
نیاز به 
متخصصانی 
داشتیم 
که علاوه 
بر تجربه 
لازم در این 
زمینه، رشته 
تحصیلی 
مرتبط نیز 
داشته 
باشند تا هم 
برنامه های 
آموزشی ما 
را اجرا کنند 
و هم بتوانیم 
از خودشان 
به عنوان ایده 
پرداز استفاده 
کنیم
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لازم از خانواده ه��ا گرفت��ه می ش��ود از آن ه��ا در بحث اجرا 
هم اس��تفاده می کنند. خداروش��کر این رویه نتیجه داد و در 
این مس��یر از کمک های ش��هرداری منطقه دو و مهندس 
کش��ت پور هم بی نصیب نبودیم. ایش��ان در حال حاضر هم 
به عن��وان یک��ی از همفکران ما را همراهی می کنند. در حال 
حاضر هم شهرداری با مدیریت جناب صالحی در حد توان 
با ما همکاری و امکانات لازم را فراهم می کنند؛ اما مشکل 
این اس��ت که ما در اوتیس��م به دلیل طیف وس��یعی که دارد 
هی��چ گاه نیازها و مطالبه گری هایمان تمام نمی ش��ود؛ زیرا 
هنوز سطح آگاهی جامعه بسیار پایین است و نیاز به آگاهی 
بخش��ی بیشتری درزمینه ی اوتیس��م داریم. در حال حاضر 
می ت��وان گف��ت هنوز حدود 7۵ درصد جامعه با این مس��ئله 
آش��نایی ندارند. به طوری که چند وقت پیش برای مسئله ای 
به یک پزشک متخصص مراجعه کردیم و این فرد به عنوان 
متخصص هیچ اطلاعی درزمینه ی اوتیسم نداشت و اصلًا 
اوتیسم برایش مسئله ای ناشناخته بود. ما وقتی در جمعیت 
نخبه خودمان با این مس��ائل روبرو هس��تیم چه انتظاری از 
قشرهای پایین تر داریم؟ در جوامع دیگر همه اقشار جامعه 
از یک انباردار ساده تا یک پلیس با اختلال اوتیسم و نحوه 
ارتباط با این افراد آشنا هستند. ما هنوز نمی توانیم با اطمینان 
بگویی��م ک��ه خانواده ها را کامل آم��اده کرده ایم و به عنوان 
یک بازوی اجرایی مس��تقل از آن ها اس��تفاده می کنیم؛ اما 
در همین قدر هم که همراه ش��ده اند خوب اس��ت. اگر بازهم 
مدیریت شهری و شهرداری به ما کمک کنند و در هر گوشه 
ش��هر یک خانه امید داش��ته باشیم یا اصلًا در هر منطقه یک 
خانه امید داش��ته باش��یم بازهم کم اس��ت. متأسفانه ما برای 
دختران اصلًا تابه حال موفق به احداث همچنین مجموعه ای 
نش��دیم. اگر ش��هرداری بتواند کمک کند ما آمادگی این را 
داریم که باز مجموعه ای را برای دختران و پسران تجهیز و 
راه اندازی کنیم. خود خانواده ها اگر ببینند چنین زمینه هایی 
وجود دارد بسیار استقبال می کنند چون در درجه اول بسیار 
نیاز دارند که س��اعاتی را در اختیار خودش��ان باش��ند. در تمام 
 NGO دنیا متولی اوتیسم، خود دولت است اما در ایران یک

به اجبار مجبور شده این مسائل را به دست بگیرد.

خان��م محم��دی ش��ما چون 
در  خانواده ه��ا  ب��ا  بیش��تر 
ارتباط هس��تید لطفاً برای ما 
بگویی��د ک��ه خانواده ها چه 
چالش هایی دارند و مجموعه 
چه کمک هایی توانس��ته به 
خانواده ه��ای دارای فرزن��د 
اوتیس��م بزرگ س��ال بکن��د 
خصوص��اً خانواده های��ی که 
کم بضاعت ترن��د و توانای��ی 
گرفت��ن پرس��تار خصوصی را 

ندارند؟
خان�م محم�دی: یک��ی از دلایل 
رضایت خانواده ها از این مجموعه، 
محیط امن آن است، چون برخلاف 
خیلی از جاهای دیگر به بچه ها دارو 
داده نمی شود و مورد خشونت قرار 
نمی گیرن��د. انرژی خ��وب مربیان 
و برخوردهایش��ان م��ن را ترغیب 
ک��رد که فرزندم را در این مجموعه 
ثبت ن��ام کن��م و خودم ه��م اینجا 
باشم، اینجا به بچه ها به چشم یک 
امانت نگاه می ش��ود و خیال راحت 
خانواده ه��ا باع��ث آرامش خیال و 
وجدان ما می شود و من چون خودم 
فرزند اوتیسم دارم خانواده ها با من 
احس��اس راحت��ی و همزادپنداری 

بیشتری می کند.
خیل��ی از خانواده ه��ا تمای��ل دارند 
فرزندش��ان را به مراکز شبانه روزی 
ببرند اما ما س��عی می کنیم به آن ها 
کم��ک کرده و منصرفش��ان کنیم. 
به هرح��ال نگه��داری این بچه ها 
بس��یار سخت و خسته کننده است، 
از دلای��ل مناس��ب ب��ودن اینج��ا 
برای خانواده ه��ا یکی هزینه های 
پایی��ن و دیگ��ری محیط امن برای 
بچه هاس��ت. خیل��ی از خانواده ها 
ش��اغل هستند و نمی توانند بچه ها 
را پی��ش کس��ی بگذارن��د. خیلی از 
بچه های��ی ک��ه در ابتدا برای آمدن 
ب��ه اینج��ا مقاومت داش��تند، بعد از 
چند جلسه ترغیب می شوند و برای 

یکی از دلایل 
رضایت 
خانواده ها از 
این مجموعه، 
محیط امن 
آن است، 
چون برخلاف 
خیلی از 
جاهای دیگر 
به بچه ها دارو 
داده نمی شود 
و مورد 
خشونت قرار 
نمی گیرند
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آمدن اش��تیاق پیدا می کنند. بچه های اوتیس��م اگر از جایی 
خوششان نیاید نمی روند و بسیار لجبازی و پرخاش می کنند 
و اش��تیاق آن ها برای حضور در مجموعه به معنای رضایت 

و آرامش آن ها در اینجاست.

آقای جلالی زاده دغدغه  خانواده های دارای فرزند 
بزرگ س��ال اوتیس��م چه تفاوت های��ی با دوران 

کودکی شان دارد؟
آق�ای جلال�ی زاده: زندگی یک خانواده را اگر مش��ابه یک 
سیستم مثل ماشین در نظر بگیریم در سیستم ها قطعات در 
کنار یکدیگر هرکدام با وظایف تعیین شده کار می کنند؛ در 
یک خانواده ی سالم هم به همین صورت است حالا شما در 
نظر بگیرید که یکی از این اعضا که قرار بود س��الم باش��د و 
کارهای خودش را انجام بدهد و بعد به خانواده هم کمک کند 
ح��الا نه تنه��ا نمی تواند کمکی بکند بلکه انرژی کل خانواده 
صرف انجام کارهای ش��خصی او می ش��ود؛ بنابراین وقت و 
انرژی ای که هر عضو باید صرف کارهای خود می کرد حالا 
این گونه هزینه می شود و فرد نمی تواند مسئولیت اجتماعی 

خود را در جامعه اجرا کند.
یکی از مش��کلات این خانواده ها بحث اس��ترس گم ش��دن 
فرزندانش��ان هس��ت چون بزرگ س��ال هستند این موضوع 
پیچیده تر هم می ش��ود. تغذیه ی خانواده ها باید تابع فرزند 
باش��د؛ خواب افراد خانواده نامنظم می ش��ود؛ ارتباطات آن ها 
با نزدیکانش��ان محدود می ش��ود. این مشکلات به علاوه ی 
مش��کلات مالی ای که در جامعه وجود دارد باعث می ش��ود 
زندگی برای اعضای خانواده طاقت فرسا  شود. این در حالی 
اس��ت که جامعه و مس��ئولین آن گونه که باید به این مس��ائل 
توجه نمی کنند و غیر از افراد محدودی که مس��ئولیت دارند 
و ب��ا کم��ک خیری��ن در این زمینه کار می کنند، عزم جدی و 
وی��ژه ای وج��ود ندارد. برای دیگر معلولیت ها مثل نابینایی و 
ناش��نوایی کارهای بیش��تری شده که بسیار هم خوب است 
اما اگر بخواهیم اوتیس��م را با دیگران مقایس��ه کنیم با توجه 
 به این که این عزیزان ازنظر عملکرد مغزی مش��کل دارند و 
کار برای خودش��ان و خانواده هایش��ان بسیار سخت تر است، 

مش��اهده می کنیم آن گونه که باید 
کار انجام نش��ده؛ این در حالی است 
ک��ه ب��ه دلای��ل نامعل��وم جمعیت 
اوتیس��م در ح��ال افزایش اس��ت. 
این موضوع نیاز به رس��انه ای شدن 
دارد، نی��از به همفکری جدی دارد 
چون خیلی از این مسائل با افزایش 
آگاه��ی حل می ش��ود. برای مثال 
پس��رم دوست دارد به پارک برود و 
بازی کند خب چون در رده س��نی 
بزرگ سال محسوب می شود باعث 
می شود نگهبان پارک یا خانواده ها 
واکنش نش��ان دهن��د درحالی که 
اگر آگاهی وجود داش��ت و اوتیسم 
را می ش��ناختند طور دیگری رفتار 
می کردند؛ بنابراین اگر می خواهیم 
خانواده های درگیر اوتیسم آرامش 
بیش��تر داش��ته باش��ند در قدم اول 
ب��ه نظرم جامع��ه باید این موضوع 
را بشناس��د و در ق��دم دوم هم��ه ی 
بخش های حکومت باید مس��ئله را 
جدی بگی��رد و دولت بودجه هایی 
برای این مش��کل به سازمان های 

مربوطه اختصاص دهد.

ای��ن مجموعه به عنوان مرکز 
آم��وزش و نگه��داری اف��راد 
چ��ه  بزرگ س��ال  اوتیس��م 
کمک هایی توانسته به شما 

بکند؟
آقای جلالی زاده: این ساعت هایی 
ک��ه بچه ه��ا در اینجا حضور دارند و 
اعض��ای این مجموعه برایش��ان 
زحمت می کش��ند، بار س��نگینی را 
از روی دوش خانواده ها برمی دارد. 
ساعاتی که بچه ها اینجا هستند هم 
بخش زیادی از انرژی ش��ان تخلیه 
می شود و هم اعضای خانواده زمان 
پیدا می کنند به فعالیت های فردی 
و اجتماعی خودشان برسند. علاوه 
ب��ر ای��ن قرار گرفت��ن بچه در جمع 
و زیر نظ��ر مربی های زحمت کش 
باعث می ش��ود چیزهای زیادی یاد 

خیلی از 
خانواده ها 
تمایل دارند 
فرزندشان 
را به مراکز 
شبانه روزی 
ببرند اما ما 
سعی می کنیم 
به آن ها 
کمک کرده و 
منصرفشان 
کنیم. 
به هرحال 
نگهداری 
این بچه ها 
بسیار سخت 
و خسته کننده 
است، 
از دلایل 
مناسب بودن 
اینجا برای 
خانواده ها 
یکی 
هزینه های 
پایین و 
دیگری محیط 
امن برای 
بچه هاست
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بگیرند. به نظرم وجود این مؤسسات بسیار در فراغت خاطر 
خانواده ها نقش دارد و خیلی خوب است که در هر منطقه از 

شهر مراکزی ازاین دست وجود داشته باشد.

تجربه ی شما به عنوان یکی از مربیان این مجموعه 
که در سایر مراکز هم فعالیت داشته، چیست؟

آقای فلاح: من می خواهم در ادامه صحبت های آقا و خانم 
محمدی یک نکته اضافه کنم؛ من در چندین مرکز مختلف 
کار کردم، همیش��ه یک ارتباط متش��نجی بین مدیریت و 
پرسنل و مدیریت و خانواده ها وجود داشت است اما در این 
مرک��ز ای��ن وضعیت بهتر پیش م��ی رود به دلیل اینکه خود 

خانواده ها در این جریان دخیل هستند.

کار کردن با این بچه ها چگونه است؟ 
آقای فلاح: بچه های اوتیس��م به خصوص در طیف ش��دید 
و بزرگ س��ال بس��یار باهم فرق دارند و هرکدام ویژگی های 
منحصربه فردی دارند، این هنر مربی اس��ت که با توجه  به 
ش��رایط باید تصمیم بگیرد. مربی باید آن قدر تجربه داش��ته 
باشد و آن قدر بچه اوتیسم دیده باشد که با توجه  به شرایط 
بهترین تصمیم را در لحظه بگیرد. طیف ش��دید نس��بت به 
طیف ه��ای دیگر به هم ریختگ��ی دارد و همین طور ازلحاظ 
خودی��اری نی��از به کار بیش��تری دارند و مراکز مرتبط با این 

مسئله خیلی کم است.
آقای علیان: برای س��نین بزرگ س��ال به ویژه طیف ش��دید 
مرک��زی وج��ود ن��دارد و خانواده ها واقع��اً از وجود مرکز ما 
خوش��حال هس��تند چون بسیاری از مراکز اصلًا طیف شدید 
قبول نمی کنند و فقط بعضی مراکز هستند که با هزینه های 

بالا پذیرش می کنند که از توان خانواده ها خارج است.
آق�ای فعل گ�ری: در تکمیل صحبت های دوس��تان این را 
بگویم که اگر علاوه بر انجمن اوتیس��م ایران، بهزیس��تی و 
سایر نهادها هم در بخش احداث مراکز نگهداری و آموزش 
این بچه ها ورود کنند، بخش اعظمی از مشکلات خانواده ها 
حل می شود. عدم آگاهی در جامعه یکی از مشکلات اساسی 
در کشور است. من بعید می دانم در مدارس، آموزشی راجع 
به اوتیسم داده شود. اوتیسم که یک اختلال رشدی عصبی 
است و شاید مثل سایر اختلالات قابل تشخیص زودهنگام 
نباش��د. نیاز اس��ت آگاهی بخشی بیشتری در مورد آن اتفاق 
بیافتد. وس��ایل ارتباط جمعی می توانند وارد این مقوله شوند 
و نق��ش مؤث��ری را ایف��ا کنند. بعضی بچه ها درگیر مس��ائل 
حرکتی هس��تند و چون به این مس��ائل توجه نش��ده باعث 
یکس��ری ناهنجاری ها ش��ده اس��ت. ما در اینجا مددجویی 
داریم که یک سری ناهنجاری های اسکلتی عضلانی دارد 
که اگر در س��نین پایین تر با کمک یک متخصص و انجام 

حرکات اصلاحی بازتوانی می ش��د 
این مش��کل رفع ش��ده بود. وجود 
چنی��ن مراکزی نه فق��ط در تهران 
بلکه در سایر استان ها نیز ضروری 
اس��ت. عمده مس��ائل این بچه ها 
مس��ائل ارتباطی و اجتماعی است 
و ب��ا نگه��داری این بچه ها در خانه 
این مشکلات تشدید می شوند. باید 
ارگان های درگیر این مس��ئله وارد 
ش��وند و کاری انج��ام دهند، چون 
تنها انجمن اوتیسم تلاش می کند 
اما یک س��ری امکانات چه مالی و 
چه کمک های دیگر لازم است که 
باید تأمین بشود. ان شاءالله بتوانیم 
مراک��ز دیگری در همه جای ایران 

تأسیس کنیم.

+ ساعات کاری و فعالیت های 
مجموع��ه ب��ه چ��ه ص��ورت 

است؟
آق�ای ف�لاح: بچه ها از س��اعت 9 
صبح تا ۴ بعدازظهر در مرکز حضور 
دارن��د. هرروز صب��ح مهارت های 
بنیادی را با بچه ها کار می کنیم که 
بس��یار مهم اس��ت. چهاردست وپا، 
روی زانو رفتن، س��ینه خیز، حرکت 
خرچنگی، خرسی و ... این حرکات 
را خیل��ی پیگی��ر کار می کنی��م و 
مرحله به مرحله پیچیده تر می کنیم 
ک��ه باعث پیش��رفت ذهنی و بدنی 

بچه ها می شود.

 بچه های اوتیسم 
به خصوص در 
طیف شدید 
و بزرگ سال 
بسیار باهم فرق 
دارند و هرکدام 
ویژگی های 
منحصربه فردی 
دارند، این هنر 
مربی است 
که با توجه  به 
شرایط باید 
تصمیم بگیرد. 
مربی باید آن قدر 
تجربه داشته 
باشد و آن قدر 
بچه اوتیسم 
دیده باشد که با 
توجه  به شرایط 
بهترین تصمیم 
را در لحظه بگیرد
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یک فعالیت دیگر خودیاری است که با تکرار زیاد به دست 
می آید، البته نباید خسته کننده باشد و یک تنوع کوچک هم 
داریم اما خیلی روی این مسئله تأکید داریم که تکرار بشود 
و همه بچه ها به آن سطح لازم برسند. بعدازآن موضوع غذا 
خ��وردن بچه ه��ا را داریم که غذاها را خودش��ان می آورند و 
اینجا باهم غذا می خورند. آن هایی که آداب غذا خوردن بلد 
نیس��تند به آن ها کمک می ش��ود. یکی از مش��کلات بچه ها 
به هم ریختگی هاس��ت ک��ه اینجا با بچه ه��ا کار می کنیم و 
تابه حال نتایج بسیار خوبی گرفته ایم. یکی از کارهای مهم 
دیگر ماس��اژ اس��ت که یک فعالیت منحصربه فرد اس��ت و 
درجاه��ای دیگ��ر هزینه های بالای��ی دارد اما اینجا خدمات 
ماساژ به طور کامل انجام می شود تا ازلحاظ حسی به بچه ها 
کم��ک کنی��م. فعالیت مهم دیگر حرکات اصلاحی اس��ت. 
چ��ون ای��ن بچه ها فرایندهای معمول رش��د را طی نکردند 
مثلًا لی لی یا هفت سنگ بازی نکردند، به همین دلیل اکثراً 
دچار عارضه هایی هستند مخصوص کوتاهی آشیل و قوز و 
... بنابراین حرکات اصلاحی انجام می دهیم تا عارضه های 
فیزیکی بدن بهبود پیدا کند. در رابطه  با مهارت های ارتباطی 
کلاس خاص��ی نداری��م بلکه تعام��ل با بچه ها در طی روز و 
در حی��ن انج��ام کارهای روزانه تمرین مهارت های ارتباطی 
محس��وب می ش��ود و هرکدام به اندازه توان خود مش��ارکت 
می کنند مثلًا کلاس مشخصی برای دستور پذیری نداریم. 
کلاس های مهم تری داریم که دستور پذیری در قالب آن ها 
انجام می ش��ود. علاوه ب��ر کلاس های اصلی، کلاس های 
فرعی هم در لابه لای آن ها مثل رفتاری و ارتباطی با بچه ها 

انجام می دهیم.

+ نکته پایانی اگر هست بفرمایید.
خان�م محم�دی: اینج��ا واقعاً انرژی خوب��ی دارد و من ابتدا 
به طور موقت آمدم اینجا ولی آن قدر انرژی خوبی از خانواده ها 

گرفتم که ماندگار شدم.
آقای محمدی: سپاس��گزارم بابت وقتی که گذاشتید ما این 
حرکت را هرچند یک جس��ارت و همت جمعی می خواس��ت 
انجام دادیم و تا الآن باوجود تمام کمبودها و کاس��تی ها به 
اینجا رس��اندیم اما به هرحال برای ادامه از طرف ش��هرداری 

و خیرین نیاز به مس��اعدت داریم، 
این یک موج رس��انه ای را می طلبد 
ت��ا بتوانیم به بخش اعظم جمعیت 
اوتیس��م یعنی بزرگ سالان کمک 
کنی��م. اگر امکانات باش��د می توان 
به مراحل پیش��رفته تری وارد شد و 
به بحث استعدادیابی و حرفه آموزی 
پرداخت و بعدازآن مطمئناً نیازهای 
دیگری ظاهر خواهد شد. این مسیر 
تمام شدنی نیست، شاید افراد تغییر 
کنن��د اما ن��ام اوتیس��م و فرزندان 
اوتیس��م همیش��ه باق��ی اس��ت تا 
وقتی که علت و درمان آن ناشناخته 
است این مسیر ادامه دارد. امیدوارم 
م��ا توانس��ته باش��یم پیش��گامان 
صالحی برای این بچه ها باش��یم و 
به گونه ای فعالیت کنیم تا بس��تری 
ایجاد ش��ود که بقیه ی فعالان وارد 
شوند و از رسانه در این مسیر خیلی 
انتظار بیشتری داریم. امیدوارم این 
مجموعه به عنوان یک نمونه اولیه 
مطرح باش��د و بتوانیم در ادامه این 
مجموع��ه را گس��ترش بدهیم. از 
مربیانمان بس��یار متش��کرم در این 
سال ها بسیار پرفشار کار کردند و این 
سابقه نداشته است مربی این تعداد 
س��اعت در روز مشغول کارگروهی 
با افراد بزرگ س��ال اوتیس��م باشد. 
از خان��م محمدی تش��کر می کنم 
باب��ت تمام تلاش هایش��ان. من و 
ایش��ان الآن به ج��ای ی��ک فرزند 
اوتیس��م، چندی��ن فرزند اوتیس��م 
داریم و انرژی ای که از این بچه ها 
و خانواده ه��ا می گیریم ما را در این 

راه مصمم تر کرده است.

امیدوارم 
ما توانسته 
باشیم 
پیشگامان 
صالحی برای 
این بچه ها 
باشیم و 
به گونه ای 
فعالیت کنیم 
تا بستری 
ایجاد شود که 
بقیه ی فعالان 
وارد شوند و 
از رسانه در 
این مسیر 
خیلی انتظار 
بیشتری 
داریم
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چ��ه زمان��ی متوجه ش��دید 
امیرعل��ی ب��ا بقی��ه بچه ه��ا 
تف��اوت دارد و آن روزها چه 

چالش هایی داشتید؟
پس��رم یک س��ال و هفت ماهه بود 
وقتی اسمش را صدا می زدم واکنش 
نش��ان نمی داد، البت��ه چون خیلی 
بازیگ��وش بود من احتمال می دادم 
که بیش فعال باشد اما از بیش فعالی 
هم مانند اوتیسم شناختی نداشتم. 
به پزش��ک اطفال مراجعه کردیم و 
ایشان به روان پزشک اطفال ارجاع 
داد. ازآنجایی که س��ن امیرعلی کم 
بود روان پزشک گفت که نمی توان 
تشخیص قطعی داد اما ممکن است 

در طیف اختلال اوتیسم باشد. 

چق��در  تش��خیص  از  بع��د 
طول کش��ید تا توانستید به 

پذیرش برسید؟
من پس��رم را س��اعات زی��ادی به 
کاردرمانی می بردم اما با خانواده های 
اوتیس��م صحبت نمی کردم و وقتی 
کس��ی راجع به امیرعلی می پرسید 
می گفتم که هنوز تشخیص اوتیسم 
ندارد. یعنی اوایل اصلًا نمی توانستم 
موضوع را بپذیرم، چون سن پسرم 
خیلی کم بود و این پذیرش را برایم 
سخت تر می کرد. روزی که به طور 
قطعی تش��خیص اوتیسم داده شد 
خیل��ی برای��م س��خت و دردن��اک 
ب��ود و به س��مت افس��ردگی پیش 
رفت��م. در آن زمان رش��ت زندگی 
می کردم، از رش��ت به تهران آمدم 
کن��ار یکی از کلینیک ها خانه اجاره 
کردم و از صبح تا شب در کلینیک 
بودیم. چون شنیده بودم یک زمان 
طلایی ب��رای فرزندم وجود دارد و 
نمی خواس��تم آن را از دست بدهم، 
ماش��ینم را فروختم و در س��ال 9۰ 
روزی س��یصد هزار تومان هزینه ی 
درمان پرداخت می کردم. کم کم در 
این روند تغییراتی هم در من شکل 

 من پسرم را 
ساعات زیادی 
به کاردرمانی 
می بردم اما با 
خانواده های 
اوتیسم 
صحبت 
نمی کردم و 
وقتی کسی 
راجع به 
امیرعلی 
می پرسید 
می گفتم 
که هنوز 
تشخیص 
اوتیسم 
ندارد. یعنی 
اوایل اصلاً 
نمی توانستم 
موضوع را 
بپذیرم، چون 
سن پسرم 
خیلی کم 
بود و این 
پذیرش را 
برایم سخت تر 
می کرد

کافه چرخ، پاتوق 
خانواده های اوتیسم 

استان گیلان

گفتگو با پگاه ناصر شریف، مادر امیرعلی حسنی 12 ساله
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می  گرفت و الان که پسرم دوازده سال دارد تفاوت زیادی با 
مادر یک بچه دوساله دارم.

در این مسیر چه چیزی بیشتر از همه به شما کمک 
کرد تا آن روزهای س��خت را س��پری کنید و زندگی 

مستقلی در کنار فرزندتان داشته باشید؟
زمان مهم ترین عنصری بود که برای رس��یدن به پذیرش 
بهم کمک کرد. در این مس��یر این قدر زمین خوردم و بلند 
شدم، این قدر امیدوار و ناامید شدم و به کلینیک های مختلف 
مراجعه می کردم تا جایی که دیدم هیچ عامل بیرونی ای وجود 
ندارد و من باید در درونم مسئله اوتیسم را بپذیرم تا به یک 
آرامش نسبی برسم. البته خانواده ام خیلی همراهم بود و در 

تسکین دردهایم نقش بسیار مهمی داشت.  

چ��ه زمان��ی ارتباطت��ان با خانواده های اوتیس��م 
شروع شد؟ آیا تأثیری گذاشت؟

بله ارتباط بسیار قوی با خانواده ها برقرار کردم. از یک  جایی 
به بعد به  لیدر خانواده های اوتیسم تبدیل شدم و متوجه شدم 
که چقدر خوب است چون که دغدغه هایمان نزدیک به هم 
ب��ود. وقت��ی من به این مادرها می گویم پس��رم به هم ریخته 
شده لازم نیست واژه ی به هم ریختگی را توضیح دهم. این 
درک متقابل��ی ک��ه بین مادرهای اوتیس��م وجود دارد باعث 

می شود تعامل دل نشینی شکل بگیرد. 

این طور که فهمیدم ش��ما با 
شبکه ای از مادران در ارتباط 

بودید؟
بل��ه ب��رای مثال انجمن اوتیس��م 
ی��ا انجمن م��ادران توانمند این ها 
ش��بکه هایی بودند ک��ه با آن ها در 
ارتب��اط بودم. جمع مادران، بس��یار 
می توانند به یکدیگر کمک کنند و 
بخش زیادی از این جمع ها توسط 
خود م��ادران به صورت خودجوش 

اتفاق افتاده است.

س��طح آگاهی مردم راجع به 
اختلال اوتیس��م را در محل 
زندگ��ی خودت��ان، چگون��ه 

ارزیابی می کنید؟
نس��بت به گذشته بهتر شده است. 
می توان گفت حداقل اس��م اوتیسم 
ب��ه گوش پنجاه درصد مردم جامعه 
رس��یده درحالی که چند سال پیش 
این گون��ه نب��ود و با توجه  به این که 
ک��ودکان اوتیس��م ازنظر ظاهری 
تفاوت قابل توجهی با دیگران ندارند 
این عامل در مهجور ماندنش تأثیر 
می گ��ذارد. به نظرم فضای مجازی 
در ش��ناخت موضوع اوتیسم نقش 
خیلی مهمی داش��ته اس��ت. اما این 
نکت��ه را هم بگوی��م؛ باوجوداینکه 
شناخت جامعه بیشتر شده، همچنان 
امث��ال ما مجبوریم در مواردی دور 
از جامع��ه زندگ��ی کنیم؛ اینکه هر 
رس��تورانی نمی توانی��م برویم، هر 
تفریحی نمی توانیم داشته باشیم و 
در کل زندگی محدودتری نس��بت 

به افراد عادی داریم.

یعنی آگاهی در حد اطلاعات 
عمومی رش��د کرده اما هنوز 
ب��ه نقطه ای نرس��یده که در 
کیفی��ت زندگی ت��ان تأثی��ر 

بگذارد؟
دقیقاً. باوجوداینکه می دانند فرزندم 
اختلال اوتیسم دارد اما تغییر رفتاری 

 زمان 
مهم ترین 
عنصری 
بود که برای 
رسیدن به 
پذیرش بهم 
کمک کرد. 
در این مسیر 
این قدر زمین 
خوردم و بلند 
شدم، این قدر 
امیدوار 
و ناامید 
شدم و به 
کلینیک های 
مختلف 
مراجعه 
می کردم تا 
جایی که دیدم 
هیچ عامل 
بیرونی ای 
وجود ندارد 
و من باید در 
درونم مسئله 
اوتیسم را 
بپذیرم تا به 
یک آرامش 
نسبی 
برسم. البته 
خانواده ام 
خیلی 
همراهم بود 
و در تسکین 
دردهایم 
نقش بسیار 
مهمی داشت
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نمی بینم برای مثال در مغازه های اطراف خانه مان گاهی با 
پسرم حضور پیدا می کنم توقع دارند ما هم مثل مردم عادی 
در صف بمانیم، درصورتی که این مسائل در کشورهای دیگر 
بدیهی و جاافتاده است. برای مثال چند وقت پیش به اداره ای 
مراجعه کرده بودیم ابتدا می خواستند ما را وارد یک سیکل 
اداری کنند که ش��اید طی کردن روندش چند س��اعت طول 
می کش��ید، اما خوش��بختانه یکی از مسئولان که متوجه شد 
پس��رم رفتاره��ای متف��اوت دارد در عرض چند دقیقه انجام 
داد و ما به خانه برگش��تیم. می خواهم بگویم اگر آگاهی به 
س��طح رفتار برس��د تأثیر بس��یار زیادی در کیفیت زندگی ما 

خانواده های اوتیسم دارد.

خ��ود ش��ما ب��رای رس��یدن به این س��طح آگاهی 
تابه ح��ال چه کارهای��ی انج��ام دادی��د؟

س��عی ک��ردم ت��ا جایی که وظیفه خ��ودم می دانم برای این 
موضوع کار کنم. هم در فضای مجازی و هم در برخوردهای 
روزم��ره؛ ب��رای مثال وقتی وارد مغازه ای می ش��وم حتی اگر 
فقط به پس��رم نگاه می کنند از آن ها می پرس��م آیا اوتیسم را 
می شناسید و چند جمله راجع به اوتیسم صحبت می کنم تا 

به گوششان آشنا باشد.

امیرعلی چه ویژگی منحصربه فردی دارد؟
پسرم طیف شدید است و تفاوت بارزی با بچه های اوتیسم 

ندارد اما آشپزی اش خیلی خوب است.

امیرعل��ی الآن نزدی��ک س��ن 
بلوغ اس��ت آیا تغیی��ر رفتار 

هم داشته است؟
بله تغییراتی در حال ش��روع ش��دن 
اس��ت و خیل��ی احس��اس نی��از به 
کارگاه های بلوغ اوتیس��م دارم. در 
سال های پیش با چنین کارگاه هایی 
مواجه شده بودم اما چون دغدغه ی 
م��ن نبود، ش��رکت نکردم اما الآن 
می دان��م ک��ه باید خ��ودم را آماده 

کنم.

کم��ی راج��ع ب��ه کافه ت��ان 
توضیح دهید؟

م��ا کافه را در س��ال 97 تأس��یس 
کردی��م. انگیزه اصلی من، پس��رم 
بود. من همیش��ه در رؤیاهایم این 
را می دی��دم که از ای��ران می رویم 
و امیرعل��ی می توان��د درجایی که 
اوتیسم شناخته شده تر است در یک 
رستوران کار کند اما شرایطش پیش 
نیامد. از طرفی برای خانواده ام این 
امکان وجود داشت که فضایی را در 
اختیارم بگذارد این طور شد که من 
هم باور کردم که می توانم از خودم 
ش��روع کنم و منتظر معجزه نمانم. 
امیرعل��ی را هم ب��ه کافه می آورم 
اما بیش��تر در کنار مش��تریانی که از 
دوستانم هستند و با اوتیسم آشنایی 
دارند و درک می کنند. خوشبختانه تا 
الآن بازخوردهای مثبتی گرفتم.  

 ما کافه را 
در سال 97 
تأسیس کردیم. 
انگیزه اصلی 
من، پسرم بود. 
من همیشه در 
رؤیاهایم این را 
می دیدم که از 
ایران می رویم 
و امیرعلی 
می تواند 
درجایی 
که اوتیسم 
شناخته شده تر 
است در یک 
رستوران 
کار کند اما 
شرایطش پیش 
نیامد
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آیا خانواده های اوتیسم هم به کافه ی شما رفت 
آمد دارند؟

 بس��یار زیاد. من کافه را حامی اوتیس��م معرفی کرده ام و به 
آن ها می گویم که الزامی نیست حتماً اینجا برای صرف غذا 
بیاین��د. آن ه��ا هم این کافه رو متعلق به خودش��ان می دانند 
چون کس��ی آن ها را به خاطر رفتارهای فرزندش��ان سرزنش 
نمی کند. برای همین از ش��هرهای مختلف اس��تان به اینجا 
می آین��د. البت��ه ما مجتمع اقامتی هم داریم که آن هم حامی 

اوتیسم است.

آیا همین کافه در آگاهی دیگران از اوتیسم نقش 
داشته است؟

ما در روستایی که زندگی می کنیم کل اهالی روستا اوتیسم 
را می شناسند. چه چیزی از این بهتر.

ش��اید خیلی ه��ا فک��ر کنند که مادران��ی که فرزند 
اوتیس��م دارند باید کل زندگی ش��ان را رها کنند 
و در کنار فرزندش��ان بمانند. شما مسئله ی شاغل 

بودن خودتان را چگونه مدیریت کردید؟
در این زمینه خانواده ام خیلی حمایتم کردند. مادرم پابه پای 
من قدم برداشت تا من هم به عنوان یک انسان بتوانم زندگی 
مستقلم را داشته باشم. مادرم سهم بزرگی از این مسئله را به 
عهده گرفت. اما من هم برای اینکه سهمی از زندگی خودم 

ببرم هرروز ۵ صبح بیدار می ش��وم 
تا برای کارهایی که دوس��ت دارم 
مثل ورزش کردن، کتاب خواندن و 
بعضی کارهای مربوط به خانه وقت 
بگ��ذارم. م��ن ترجیح دادم از خوابم 

بزنم تا به این ها برسم.

ب��ا  داری��د  صحبت��ی  چ��ه 
مادرهای��ی که ت��ازه متوجه 
ای��ن مش��کل ش��دند و فک��ر 
می کنید چه چیزی می تواند 

به آن ها کمک کند؟
فرم��ول خاصی وجود ن��دارد اما از 
مادرها می خواهم که به خودش��ان 
وقت بدهند. فکر نکنند که یک روز 
معجزه ای خواهد ش��د و حالش��ان 
به یک ب��اره تغیی��ر می کن��د اما اگر 
به خودش��ان زم��ان بدهند کم کم 
تغییراتی در درونشان اتفاق می افتد. 
ببینید کسی که مشکلی در زندگی 
دارد و این مش��کل غمی را هم به 
همراه دارد، نباید خود را بابت این غم 
سرزنش کند و باید با واقعیت ها کنار 
بیاید و ادامه دهد. این که به خودشان 
زمان بدهند وسعی کنند که کم کم 

شرایط موجود را بپذیرند.

 مادرم پابه پای 
من قدم 
برداشت 
تا من هم 
به عنوان 
یک انسان 
بتوانم زندگی 
مستقلم را 
داشته باشم. 
مادرم سهم 
بزرگی از این 
مسئله را به 
عهده گرفت. 
اما من هم 
برای اینکه 
سهمی از 
زندگی خودم 
ببرم هرروز 
5 صبح بیدار 
می شوم تا 
برای کارهایی 
که دوست 
دارم مثل 
ورزش کردن، 
کتاب خواندن 
و بعضی 
کارهای 
مربوط به 
خانه وقت 
بگذارم. من 
ترجیح دادم 
از خوابم بزنم 
تا به این ها 
برسم
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لطفاً تفاوت های امیرمحمد را 
برایمان توضیح دهید.

وقت��ی محم��د ۴ س��اله ب��ود متوجه 
ش��دیم که با س��ایر هم سن و سالان 
خ��ود تف��اوت دارد و مانند آن ها رفتار 
نمی کن��د. ما هم فکر کردیم ممکن 
است به دلیل تنهایی باشد و اگر او را 
مهدکودک ثبت نام کنیم، اوضاع بهتر 
شود. با بچه های دیگر به طور عادی 
ارتباط برقرار نمی کرد برای مثال جیغ 
می کش��ید، لج می کرد و بیش فعالی 
ش��دیدی داش��ت. بعد از گذشت یک 
الی دو هفته از مهدکودک خسته شده 
ب��ود و با س��ایر بچه ه��ا و مربی مهد 
ارتب��اط نمی گرفت ت��ا اینکه یکی از 
مربی ه��ای مهدکودک به من گفت 
ممکن است که کودک شما در طیف 
اختلال اوتیسم باشد. من در آن زمان 

نمی دانستم اوتیسم چیست.

ای��ن اتفاقات در چندس��الگی 
امیرمحمد بود؟

دقیقاً در ۴ س��الگی. به خانه برگشتم 
و در اینترن��ت ب��ه تحقیق در رابطه  با 
اوتیسم پرداختم. بعدازاینکه فهمیدم 
اوتیس��م چیست بس��یار ترسیدم و با 
خودم گفتم امیرمحمد اوتیسم ندارد 
و ب��ا بچه ه��ای دیگر به خوبی ارتباط 
برق��رار می کن��د ک��ه در ط��ول این 
تحقیق��ات اینترنتی وضعیت کودک 

من داشت بدتر می شد.

چه  زمانی به متخصص مراجعه 
کردید؟

بع��د از ی��ک م��اه تحقیق ب��ه دنبال 
بهتری��ن متخصص گش��تم و برای 
امیرمحمد نوبت گرفتم. تش��خیص 
دکتر » بیش فعالی همراه با اوتیس��م 
« بود. اما ش��وهرم تشخیص پزشک 
را قبول نداشت و با بردن امیرمحمد 
به دکتر مخالفت می کرد. امیرمحمد 
بسیار باهوش بود و ما فکر می کردیم 

نابغه خواهد شد.

 بعد از یک 
ماه تحقیق به 
دنبال بهترین 
متخصص 
گشتم و برای 
امیرمحمد 
نوبت گرفتم. 
تشخیص 
دکتر » بیش 
فعالی همراه 
با اوتیسم 
« بود. اما 
شوهرم 
تشخیص 
پزشک را 
قبول نداشت 
و با بردن 
امیرمحمد به 
دکتر مخالفت 
می کرد. 
امیرمحمد 
بسیار باهوش 
بود و ما فکر 
می کردیم 
نابغه خواهد 
شد

هدفم تأسیس 
انجمن اوتیسم در 
شهرستان تالش 

است

 گفتگو با خانم گودرزوند، مادر امیرمحمد 12 ساله
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دلیل اینکه فکر می کردید پزشکان اشتباه می کنند 
و امیرمحمد اختلالی ندارد، چه بود؟

امیرمحم��د این ط��ور نبود که همه چیزش با دیگران متفاوت 
باش��د، در خیلی از موارد از آن ها جلوتر بود که عقب تر نبود؛ 
اما با بچه ها س��ازگاری نداش��ت و ارتباط کلامی اش با آن ها 

در حد یک الی دو کلمه بود.
اما بعدها که بیش��تر درباره اوتیس��م تحقیق کردم فهمیدم 
کودک من هم حرکات تکراری دارد. مثلًا لب هایش را جمع 
می کند و چش��م ها و دس��ت هایش به حالت خاصی می گیرد. 
وقت��ی او را ب��ه اجتم��اع بردم بازهم تفاوت های بیش��تری با 
سایر کودکان داشت. از طرف دیگر اختلافات خانوادگی هم 
داش��تیم که مش��کل ما را دوچندان کرده بود. من به صورت 
مخفیان��ه امیرمحمد را پی��ش دکترهای مختلف می بردم و 
هرکدام تشخیص جدیدی می دادند. فکر کردم شاید وجود 
یک برادر یا خواهر به امیرمحمد کمک کند، اما متأس��فانه 
با حضور فرزند دوم مش��کلات ما چند برابر ش��د. در زمان 
بارداری من، امیرمحمد قدرت تکلم خودش را ازدس��ت داده 

بود و مشکلات خانوادگی ما هم بیشتر شد.

امیرمحمد به یکباره تکلم خودش را از دست داد؟ 
در چه سنی این اتفاق افتاد؟

از ۵ س��الگی تکلمش را از دس��ت داد و تا ۶ س��الگی حرف 
نزد، سپس از 7 سالگی دوباره شروع کرد به صحبت کردن. 
با مش��کلات خانوادگی فراوانی که داش��تیم مجبور ش��دم 
 خ��ودم کار کن��م و درمان امیرمحمد را به طورجدی ش��روع 

کردم.

 وضعیت اشتغال شما با توجه  به اینکه دو کودک 
داشتید چگونه بود؟

م��ن درحالی ک��ه با امیرمحم��د کار می کردم و به او آموزش 
م��ی دادم، ک��ودک دوم من یعنی رادمین هم گوش می داد و 
یاد می گرفت. خوشبختانه رادمین به خوبی آموزش ها را یاد 
می گرفت و نس��بت به هم س��ن و سالان خودش بالغ تر بود. 
در کارم که ش��غل آزاد بود هم پس��تی وبلندی هایی را پش��ت 
س��ر گذاش��تم و چند بار شغلم را عوض کردم برای مثال اول 
مغ��ازه زیت��ون فروش��ی باز کردم، بعد از گذش��ت چند وقت 
کارم را با فروش برنج و پوش��اک تغییر دادم تا اینکه پس از 
پستی وبلندی های بسیار به یک استقلال رسیدم. درعین حال 
به فکر دو فرزندم نیز بودم. در ۱۰ سالگیِ امیرمحمد با انجمن 
اوتیس��م آش��نا ش��دم. در این زمان کرونا ش��روع شده بود و 
امیرمحمد دوباره تکلم خود را از دس��ت داد. اش��تباه من این 
بود که به یک باره داروی ریتالین امیرمحمد را قطع کردم و 
پزش��کان می گویند ممکن اس��ت دلیل مشکل کلام کودک 

من همین قطع دارو باشد. کم کم به 
دوستان و آشنایان گفتم که کودک 
م��ن اوتیس��م دارد. اینکه خودمان 
بپذیری��م ک��ه کودکم��ان اختلال 
اوتیس��م دارد بزرگ ترین قدم برای 

تسلط بر این مشکل است.

چگونه این پذیرش برای شما 
اتفاق افتاد؟

برای من مطالعه نقش بسیار مهمی 
داشت، حدوداً یک سال طول کشید 
ت��ا با تحقیق و کتاب خواندن بپذیرم 
امیرمحم��د اوتیس��م دارد. س��پس 
مش��کلات خانوادگی تش��دید شد 
و بعدازآن ش��روع به درمان کردیم. 
در آن زم��ان فکر می کردم مش��کل 
اوتیسم امیرمحمد به سادگی درمان 
خواهد ش��د؛ ام��ا به تدریج بامطالعه 
بیش��تر اطلاعات خ��ودم را افزایش 
دادم و درک درست تری نسبت به این 
بیماری و مسیر پیش رویم پیدا کردم. 
به نظر من بسیار مهم است که کودک 
دارای اختلال اوتیسم را به حال خود 

وا نگذاریم و او را رها نکنیم.

آیا با س��ایر مادران اوتیس��م 
ارتباط داشته اید؟

بل��ه م��ن خودم به فکر چنین کاری 
بودم و جمع کوچکی را به وجود آوردم 
اما به طور گس��ترده نه. الآن خودم 
به سایر مادران کمک می کنم و به 
آن ها در حد تجارب خودم مش��اوره 
می دهم و خدا رو شکر بازخوردهای 
خوب��ی تا به ح��ال گرفته ام. کلًا به 
اشتراک گذاشتن تجربیات مادران 
باعث آرامش خاطر نس��بی می شود 

که بسیار مؤثر است. 
درصدد تأس��یس انجمن اوتیس��م 
تال��ش هس��تم و امی��دوارم بتوانم 
جمع گس��ترده ای را به وجود آورم. 
بهزیستی، انجمن اوتیسم گیلان و 
برخی خیرین قول هایی داده اند که 

امیدوارم عملی شوند.

 از 5 سالگی 
تکلمش را از 
دست داد و 
تا 6 سالگی 
حرف نزد، 
سپس از 7 
سالگی دوباره 
شروع کرد 
به صحبت 
کردن. با 
مشکلات 
خانوادگی 
فراوانی که 
داشتیم 
مجبور شدم 
خودم کار 
کنم و درمان 
امیرمحمد را 
به طورجدی 
 شروع 
کردم
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در شهر خودتان امکانات کاردرمانی، گفتاردرمانی 
و ... وجود ندارد؟

خیر هیچ مرکزی برای اوتیسم وجود ندارد من یک بار برای 
بیش فعالی پس��رم مراجعه کردم متأس��فانه ما را نپذیرفتند و 
من مجبور هس��تم برای درمان امیرمحمد به انزلی یا رش��ت 
رفت وآمد کنم. همین طور کلاس گفتاردرمانی را به صورت 

آنلاین می گذراند.

به نظ��ر ش��ما گفتار درمانی حض��وری و آنلاین چه 
تفاوت هایی دارد؟

گفتاردرمانی به صورت حضوری حس��ن هایی دارد چون به 
م��ا دلگرم��ی هم می ده��د اما آنلاین هم کمک زیادی به ما 
کرده اس��ت. گفتاردرمانی به صورت آنلاین کیفیت کمتری 
نسبت به حضوری ندارد بلکه مزیت هایی هم دارد و ارتباط 

با درمانگر بیشتر است.

در این چند سالی که با این مشکلات مواجه بودید  
آیا تغییری در سطح آگاهی مردم پیرامون اوتیسم 

مشاهده کرده اید؟
در شهرهای بزرگ شاید ولی در شهرهای کوچک خیر. انجمن 
اوتیسم ایران تلاش های خوبی کرده است اما در شهرهای 
کوچک هنوز با این موضوع آشنایی ندارند. همین قدر برایتان 
بگویم که هنوز افرادی هستند که می گویند فلانی جن زده 
ش��ده اس��ت و پیش دعانویس ببرید درست خواهد شد! حتی 
به ص��ورت مع��دود از افراد تحصیل کرده هم اظهارنظرهایی 

می شنوم که باعث دلسردی انسان می شود.

ش��ما در ای��ن مدت فعالیت هایی ب��رای افزایش 
آگاهی مردم داشتید. برای ما کمی از فعالیت های 

خودتان بگویید.
بل��ه در ت��وان خودم به دوس��تان و آش��نایان بس��یار درباره 
اختلال اوتیس��م توضیح داده ام و س��عی کرده ام آگاهی آن ها 
را افزایش دهم. این که اسم اوتیسم شنیده و تفاوت آن با دیگر 

ناتوانی های ذهنی مشخص شود، موضوع مهمی است.

برنامه یتان برای آینده چیست؟
اگ��ر در مح��ل زندگی خودم )تالش( مرکزی برای کمک به 
اوتیس��م تأس��یس شود همین جا می مانم وگرنه به شهرهای 
بزرگ ت��ری مثل رش��ت و یا تهران م��ی روم. در حال حاضر 
ش��رایط زندگی من در اینجا خوب اس��ت و تنها دغدغه ی 
من وجود مرکزی در ش��هر خودمان اس��ت و برای حل شدن 
 ای��ن مش��کل ه��ر کمکی ک��ه در توانم باش��د انجام خواهم 

داد.

برنام����ه ت��ان ب���رای آینده 
چیست؟

الآن رابطه آن ها بس��یار بهتر شده 
اس��ت و همدیگر را دوس��ت دارند، 
حتی رادمین بااینکه پنج ساله است 
در م��واردی از امیرمحم��د مراقبت 
می کند. در طول این س��ال ها طرز 
فکر من بس��یار تغییر کرده و هر دو 
کودکم را دقیقاً به یک اندازه دوست 
دارم و تفاوت��ی ب��رای آن ه��ا قائل 
نیس��تم. به نظر من افزایش آگاهی 
و طرز فکر، بس��یار به ما خانواده ها 
با فرزند طیف اوتیس��م کمک کننده 

است.

چ��ه توصی��ه ای برای س��ایر 
مادران مانند خود دارید؟

طبیعت��اً ای��ن م��ادران ناراحت اند و 
گری��ه می کنند که این امری کاملًا 
طبیعی اس��ت خصوصاً فش��ارهای 
ذهنی در اوایل خیلی بیش��تر است 
ی��ا پیش می آی��د که مادر فرزندش 
را با هم سن وس��ال هایش مقایسه 
می کند، این ها دردناک اس��ت؛ اما 
ب��رای کمک به فرزندانش��ان باید 
ابتدا بپذیرند که کودکشان اوتیسم 
دارد ت��ا بتوانن��د خانواده خود را گرم 
نگهدارند. اگر فقط گریه کنند هیچ 
مشکلی را نمی توانند حل کنند. باید 
شرایط خود را بپذیرند تا بتوانند برای 

تغییر باقدرت قدم بردارند.
در پای��ان از انجمن اوتیس��م ایران 
بسیار تشکر می کنم. شیوه برخورد 
کارکنان انجمن با خانواده ها بسیار 

دلگرم کننده است.

 در شهرهای 
بزرگ شاید 
ولی در 
شهرهای 
کوچک 
خیر. انجمن 
اوتیسم ایران 
تلاش های 
خوبی کرده 
است اما در 
شهرهای 
کوچک هنوز 
با این موضوع 
آشنایی 
ندارند. 
همین قدر 
برایتان 
بگویم که 
هنوز افرادی 
هستند که 
می گویند 
فلانی جن زده 
شده است 
و پیش 
دعانویس 
ببرید درست 
خواهد شد! 
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