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گردشگری با طعم اتیسم

سهم اتیسم از بودجه ی
بیماری های خاص چقدر است؟ 

 آسپرگر هدیه ای برای من 
گرتا تونبرگ، نوجوان فعال حمایت از محیط زیست

فصلنامه علمی، آموزشی، خبری
سـال سوم | شمـاره هفتم |  بهار و تابستان ۹۸
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 انجمن اتیسم ایرانشهر انجمن اتیسم ایرانشهر

شهرســتان  در   1396 ســال  مهرمــاه  در  مکــران  ســلامت  ســمن های  ســرای 
ــوزش  ــان و آم ــت، درم ــی وزارت بهداش ــت اجتماع ــکاری معاون ــا هم ــهر و ب ایرانش
شــدن  اجتماعــی  راســتای  در  ایرانشــهر،  پزشــکی  علــوم  دانشــگاه  و  پزشــکی 
 ســلامت، مشــارکت شــهروندان و ســایر ســازمان های بخــش ســلامت افتتــاح شــد.
ــکی  ــوم پزش ــوزه ی عل ــلامت در ح ــمن س ــه س ــود هیچ گون ــدم وج ــه ع ــه ب ــا توج ب
ــور  ــا حض ــا و ب ــیوع بیماری ه ــاس ش ــر اس ــده ب ــن ای ــار ای ــن ب ــرای اولی ــهر، ب ایرانش
ــت. ــده اس ــدازی گردی ــتان راه ان ــن شهرس ــی در ای ــی و محل ــمن مل ــش از 15 س  بی
و اکنــون بیــش از دو ســال ایــن انجمن هــا در حــال ارائــه ی خدمــات درمانــی، 
ــامل  ــال ش ــراد فع ــام اف ــتند و تم ــددکاری هس ــی و م ــی، فرهنگ ــی، آموزش توان بخش
نیروهــای درمانــی و پزشــکی و نیروهــای اداری به صــورت داوطلبانــه و جهــادی حــال 

فعالیــت می کننــد.
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سخن سردبیر

در گذشــته بیماری هــای واگیــردار  یــک خطــر جــدی بــرای ســلامت 
ــا  ــن بیماری ه ــی، ای ــرفت های علم ــا پیش ــه ب ــن ک ــا ای ــود ت ــه ب ــراد جامع اف
 روز بــه روز کمرنگ تــر و در اغلــب مــوارد بــه کلــی ریشــه کــن شــدند. 
متأســفانه در عصــر جدیــد ایــن بیماری هــا بــه یــک بــاره بــه شــکلی نــو  زیــر 
پوســتین روزمرگــی جــولان داده و خســارت های زیــادی بــه اقتصــاد کشــورها 
 تحمیــل کــرده کــه البتــه هزینه هــای روانــی آن بــه مراتــب ســنگین تر اســت.
ــا ســرعت شــیوع بســیار بــالا، ایــن روزهــا  ــا ۲۰۱۹، ب عفونــت ویروســی کرون
بــر همــه ی نقــاط دنیــا ســایه افکنــده و جوامــع انســانی را بــا چالشــی 
جدیــد روبــرو کــرده اســت. متأســفانه پاییــن بــودن ســطح اطلاعــات 
ــه  ــردی و عمومــی باعــث شــده ک ــر بهداشــت ف ــز فق ــط و نی مســئولین ذیرب
ــد.  ــرار ده ــا ق ــر در دنی ــرگ و می ــا را در رده ی دوم م ــور م ــاری کش ــن بیم  ای
مراقبت هــای  در  عملــی  و  علمــی  گذاری هــای  ســرمایه  همــواره 
شــامل  کــه  بــود  خواهــد  اثربخش تــر  و  ارزان تــر  پیشــگیرانه 
کــه  می باشــد  تهدیــد  فــاز  در  بحــران  مدیریــت  و  فرهنگ  ســازی 
می کنــد.  کــم  را  بالاتــر  ســطوح  خدمــات  بــه  نیــاز  آن  نتیجــه ی   در 
امــا جامعــه ی کوچک و تنهای اتیســم، در مواجهه با این اتفاق بیشــتر در معرض 
تهدیــد قــرار می گیــرد. چــرا کــه پاییــن بــودن ســطح سیســتم ایمنــی بــدن ایــن 
کــودکان، عــدم درک بیمــاری از طــرف آنــان و در نتیجــه رعایــت نکــردن نکات 
ایمنــی، همــه و همــه باعــث می شــود تــا مســتعد ابتــلا بــه این بیمــاری بــوده و  
 نســبت بــه کــودکان عــادی نیازمنــد مراقبــت بیشــتری از ســوی والدین باشــند. 
ــه در  ــت ک ــن اس ــم ای ــف اتیس ــودک طی ــای دارای ک ــه خانواده ه ــه ب توصی
ایــن ایــام ســعی کننــد بــه دور از هیاهــوی روانــی و اســترس های بیمارگونــه 
ــن  ــم ای ــف اتیس ــوان طی ــودک و نوج ــه ک ــپس ب ــود و س ــه خ ــه اول ب در درج
ــر  ــادی ب ــه روال ع ــته ب ــل گذش ــاکان مث ــی کم ــه زندگ ــد ک ــان را بدهن اطمین
ــاب  ــی اجتن ــای عموم ــردد در مکان ه ــدور از ت ــی المق ــت و حت ــد گش خواه
ــکل  ــه ش ــی را ب ــز درمان ــر مراک ــی ب ــی مبتن ــای توانبخش ــد و آموزش ه کنن
 آموزش هــای مبتنــی بــر خانــواده بــا محوریــت فــردی دنبــال کننــد. 
ــد تعامــلات خویشــاندی محــدود را جایگزیــن حضــور در  والدیــن ســعی کنن
ــا  ــزل ب ــا روش هــای در دســترس در من اجتماعــات نمــوده و آموزش هــا را ب

کــودکان خــود ادامــه دهنــد.

توانبخشی مبتنی بر خانواده 
راهکار روزهای قرنطینه
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سخن مدیر عامل

روزهای پایانی سال ۹۸ پیش روی ماست.
در ســال گذشــته جهــان همچنــان بــا آمــار افزاینــده ی طیــف اختــلال 
ــخیص  ــال و تش ــن غرب ــای نوی ــبرد روش ه ــعی در پیش ــرو و س ــم روب اتیس
ــوص  ــا در خص ــی و پژوهش ه ــلال دوران کودک ــف از اخت ــن طی ــگام ای زودهن
ــوص  ــت. در خص ــوده اس ــی نم ــوزش و توان بخش ــر آم ــر ب ــای مؤث روش ه
ــع  ــی قاط ــه جواب ــری ب ــش بش ــان دان ــلال همچن ــن اخت ــش ای ــل پیدای عل
 نرســیده امــا نقــش و  تأثیــر ژنتیــک از گذشــته پررنگ تــر شــده اســت.
از  تشــخیصی  زودهنــگام  روش هــای  بــر  آن  ارتبــاط  و  شــناختی  علــوم 
علــوم جدیدتــری اســت کــه دنیــا بــدان پرداختــه اســت. بــا توجــه بــه 
بودیــم.  را شــاهد  بیشــتر جهانــی  توجــه  اتیســم  بزرگ ســالان  شــرایط 
و  تحصیــل  اجتماعــی،  مهارت هــای  و  آمــوزش  اشــتغال،  و  تلفیــق 
 اســتقلال فــردی همچنــان از مهم تریــن مباحــث چالش برانگیــز اســت.

ــرح در  ــی مط ــای آموزش ــار روش ه ــپر" در کن ــون "جاس ــی همچ ــا روش های ام
ســال گذشــته بیشــتر مــورد مناقشــه بــوده و نتیجــه ی تحقیقــات ارائه شــده در 
 اجــلاس منطقه ای اتیســم ۲۰۲۰ در مســقط این روش را بیشــتر تأییــد نموده اند.
آمــوزش والدیــن و اهمیــت آن همچنــان از مهم تریــن رویکردهــای آموزشــی 

مطــرح دنیاســت.
و امــا در خصــوص آمــوزش دوران کودکــی ایــن حقــی اســت کــه بــرای کــودکان 

ــت. ــی نیس ــان قابل چشم پوش و نوجوان
وقتــی بهره منــد شــدن کامــل ایــن افــراد از ایــن حــق بــه هــر دلیلــی مختــل 
 شــود، زندگــی و آینــده ی آنــان به شــدت تحــت تأثیــر قــرار می گیــرد.

ــه ی  ــه لازم ــت بلک ــق نیس ــک ح ــا ی ــت تنه ــوزش باکیفی ــودن آم ــر ب فراگی
ــه  ــرورش ب ــت. آموزش وپ ــر اس ــوق بش ــیعی از حق ــف وس ــن طی ــق یافت تحق
ــت. ــا اس ــق رؤیاه ــی و تحق ــر زندگ ــدرت تغیی ــه دارای ق ــی کلم ــای واقع  معن

امیــد آن مــی رود ســال ۹۹ بــا تأکیــد بیشــتر بــر امــر آمــوزش چــه بــرای کــودکان 
و چــه نوجوانــان اتیســم دنیــای روشــن تری بســازیم.
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پرسش و پاسخ بلوغ و اتیسم

 بلــوغ یکــی از مهم تریــن و پرارزش تریــن دوره هــای زندگــی هــر فــرد 
محســوب می شــود، زیــرا ســرآغاز تحــولات و دگرگونی هــای زیســتی 
ــرد و  ــه می گی ــی فاصل ــای کودک ــرد از دنی ــن دوران ف ــت. در ای ــناختی اوس و روان ش
ــای  ــوغ و چالش ه ــی دارد. بل ــالی گام برم ــوی بزرگ س ــوان به س ــک نوج ــوان ی به عن
ــا  ــی ب ــت ول ــم اس ــادی مه ــراد ع ــد اف ــز همانن ــژه نی ــای وی ــا نیازه ــراد ب ــرای اف آن ب
ــن  ــی ممک ــه گاه ــا )ک ــی آن ه ــمی و روان ــرایط جس ــا ش ــب ب ــاوت و متناس ــی تف اندک
اســت بلــوغ را دیرتــر و یــا زودتــر نســبت بــه افــراد دیگــر شــروع کننــد(. در بعضــی از 
مــوارد ماننــد نقــش جنســی، هویــت جنســی، ثبــات جنســی و بهداشــت جنســی کــه 
بــه هماهنگــی رشــد ذهنــی و فیزلوژیکــی نیــاز اســت، در حفــظ، نگهــداری و مهــار گــری 
ــا  ــی ب ــوغ جنس ــن در دوره ی بل ــد. همچنی ــتری مواجه ان ــای بیش ــا تأخیره ــا ب نیازه
ــرای نوجــوان پیــش  ــه تغییراتــی کــه ازلحــاظ فیزلوژیکــی و روان شــناختی ب توجــه ب
می آیــد، امــکان بــروز رفتارهــای هیجــان مــدار و لغزش هــای جنســی بیشــتر اســت. 
ــوغ  ــد بل ــش جدی ــه چال ــلال ب ــن اخت ــود ای ــکلات خ ــز مش ــم نی ــراد دارای اتیس در اف
نیــز اضافــه می گــردد و درنهایــت منجــر بــه افزایــش فشــار روانــی بــرای خانواده هــا 
ــاً  ــراب و گاه ــاه، اضط ــاس گن ــت، احس ــون خجال ــی همچ ــا حس های ــه ب ــردد ک می گ
خشــم همــراه اســت و عمومــاً بــه دلیــل ناتوانــی در شــروع تربیــت جنســی مناســب 
ــه بــروز رفتارهــای جنســی نامناســب  بــرای فرزندانشــان اســت و درنهایــت منجــر ب
ــد  از ســوی فرزندشــان می گــردد. در همیــن راســتا، اینکــه خانواده هــای دارای  فرزن
اتیســم نیــز از فرآینــد بلــوغ، دانــش و آگاهــی داشــته باشــند و بتواننــد آموزش هــای 
صحیــح و مناســب را بــه فرزندشــان ارائــه دهنــد، ضــروری اســت تــا هــم فرزندانشــان 
بــدون مشــکل و اســترس ایــن دوران را پشــت ســر بگذارنــد و هــم اینکــه مشــکلات 

ــد. دوران بلــوغ و هیجانــی آن هــا کاهــش یاب
در ادامــه می توانیــد پرســش خانواده هــا و پاســخ های دقیــق و علمــی به منظــور درک 

بهتــر آن هــا از ایــن دوران را بخوانید.

بلوغ در چه سنی رخ می دهد و وابسته به چه عواملی است؟
 نوجوانــی مرحلــه ی گــذار از دوران کودکــی بــه بزرگ ســالی اســت کــه در محــدوده ی 
ســنی 10 تــا 19 ســالگی تجربــه می  شــود. یکــی از مراحــل بســیار مهــم و حســاس 
در دوران نوجوانــی، فرآینــد بلــوغ اســت. چراکــه در ایــن دوران تغییــرات بســیاری از 
جهــت جســمی، جنســی، روانی-عاطفــی و شــناختی-اجتماعی در نوجوانــان نمایــان 
ــر  ــی نظی ــا عوامل ــت ام ــخص نیس ــوغ مش ــروع بل ــان ش ــی زم ــت اصل ــود. عل می ش

ــر باشــد. ــر آن مؤث ــد ب ژنتیــک، عوامــل جغرافیایــی و تغذیــه می توان

مراحل بلوغ و علائم آن در هر مرحله چیست؟
 مراحــل بلــوغ شــامل بلــوغ جســمی، بلــوغ عاطفی-روانــی، بلــوغ شــناختی-اجتماعی 

و بلــوغ جنســی اســت.

تغییــرات در بلــوغ جســمی نوجوانــان کــه 
بــه  واســطه ی ترشــح هورمون هــا اتفــاق 
ــدی،  ــد ق ــش رش ــامل جه ــد، ش می افت
بــروز صفــات ثانویــه جنســی ماننــد رشــد 
ــلی،  ــل و تناس ــر بغ ــه زی ــای ناحی موه
ــد  ــا و رش ــتان در دختره ــه زدن پس جوان
ــران  ــدا در پس ــر ص ــلی و تغیی ــت تناس آل

اســت.
ازنظــر روانی-عاطفی، تغییــرات هورمونی 
ایــن دوره معمــولًا بــر خلقیــات نوجوانــان 
ــی،  ــات عاطف ــدم ثب ــذارد. ع ــر می گ تأثی
میــل بــه دوســت داشــته شــدن و دوســت 
داشــتن، رشــد هیجــان خشــم و درنتیجــه 
پرخاشــگری از علائــم بلــوغ عاطفــی- 

ــی اســت. روان
 شــکل گیری انــواع تفکرهــا ازجملــه: 
از  خلاقانــه  و  خودمحــور  انتزاعــی، 
اجتماعــی  شــناختی-  بلــوغ  مراحــل 
اســت. در ایــن مرحلــه نوجــوان بــه 
ــران  ــورد دیگ ــردن در م ــر ک ــی فک توانای
دســت پیداکــرده و روش جدیــد پــردازش 
اطلاعــات را می آمــوزد. در مرحلــه ی 
تکامــل سیســتم شــناختی و ارزشــی، 
ــال  ــه دنب ــرد ب ــرده و ف ــد پیداک ادراك رش
اســت،  شــنیده هایش  بــرای  منطــق 
شــناخت فــرد از اطرافیــان بیشــتر خواهد 
شــد. نوجوانــان در ایــن دوره بــه دنبــال 
کســب اســتقلال، روابــط و تعامــلات 
ــتند  ــف هس ــس مخال ــا جن ــی ب اجتماع
و از بعــد اجتماعــی، افــراد بــه دنبــال 
ــتند. ــط هس ــداری رواب ــراری و نگه برق

رفتارهــای  فــرد  جنســی،  بلــوغ  در   
ــی  ــد جنس ــت، رش ــد داش ــی خواه جنس
ــیرخوارگی(  ــوزادی )ش ــاً از دوران ن تقریب
ازای هــر  بــه  شــروع می شــود و مــا 
مجموعــه ای  بچه هــا  ســنی  دوره ی 

بلوغ کودکان طیف اتیسم
و پیش نیازهایی که باید بدانیم

   دکتر راضیه معصومی              
| عضو هیئت علمی دانشگاه علوم 
پزشکی تهران

     دکتر راضیه معصــومی
|  فوق دکتری سکسولوژی،

 دکتری تخصصی سلامت باروری
عضو هیئت علمی دانشگاه علوم پزشکی تهران
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بلوغ کودکان طیف اتیسم
و پیش نیازهایی که باید بدانیم

انتظــار  را  جنســی  رفتارهــای  از 
داریــم کــه تحــت عنــوان رفتارهــای 
جنســی طبیعــی شــناخته می شــوند؛ 
ــا  ــنی م ــر رده ی س ــر در ه به عبارت دیگ
را می بینیــم  از علائمــی  مجموعــه ای 
روانــی  رشــد  نشــان دهنده ی  کــه 
ــه از  ــت ک ــراد اس ــوب در اف ــی مطل جنس
جنینــی شــروع می شــود و تــا ســالمندی 
ــی  ــی طبیع ــای جنس ــه دارد. رفتاره ادام
قابل انتظــار،  هســتند  رفتارهایــی 
متناســب بــا ســن، اکتشــافی و به صــورت 
خــود بــه خــودی هســتند و از چیــزی 

ــد. ــه باش ــو نگرفت الگ
بــدن  در  جنســی  ارگان  مهم تریــن   
ــک  ــتم لیمبی ــت .سیس ــز اس ــان مغ انس
در تمامــی جانــداران مشــترک اســت. 
ــودات  ــایر موج ــا س ــان ها ب ــاوت انس تف
ایــن اســت کــه مــخ به عنــوان کورتکــس 
قــدرت کنتــرل سیســتم لیمبیــک را دارد.

ــط  ــر محی ــت تأثی ــاً تح ــان عمدت  نوجوان
دوســتان،  ازجملــه  خــود  اطــراف 
همکلاســی ها و وســایل ارتباط جمعــی 
ازجملــه اینترنــت و شــبکه های مجــازی 
ــات  ــادی از اطلاع ــم زی ــرض حج در مع
جنســی قــرار می گیرنــد کــه صحیــح 
ــق  ــد از طری ــات بای ــن اطلاع ــودن ای ب
مراجــع ذی صــلاح تأییــد گــردد. در طــی 
دوران بلــوغ، فــرد مهــارت برقــراری 
ارتبــاط بــا ســایرین را به مــرور می آمــوزد 
ــه  ــی و ورود ب ــی اجتماع ــی زندگ و توانای

می کنــد. پیــدا  را  بزرگ ســالی  دوران 
به عنــوان یــک قاعــده ی کلــی، بیــن 
رفتارهــای جنســی بــا وضعیــت عاطفــی- 
ــراد  ــی اف ــوغ اجتماع ــطح بل ــی و س روان
ارتبــاط وجــود دارد. به علــت تأثیرپذیری 
بلــوغ روانــی و اجتماعــی در نوجــوان 
ــای  ــد مهارت ه ــدم رش ــم، ع دارای اتیس
ارتبــاط  برقــراری  و  بیــان احساســات 
بــا ســایرین، ایــن دســته از افــراد از 
،درک  اجتماعــی  قوانیــن  و  هنجارهــا 
ــور  ــذا ظه ــته و ل ــی نداش ــح و کامل صحی
طیفــی از رفتارهــای جنســی ازجملــه 

خــود تحریکــی قابل انتظــار اســت.

افــراد  در  نوجوانــی  دوره ی  آیــا 
دیگــر  افــراد  بــا  اتیســم  دارای 

تفاوتی دارد؟
 نوجوانــان دارای اختــلال طیــف اتیســم 
همچــون دیگــر افــراد جامعــه رونــد رشــد 
جســمی، جنســی، روانــی، عاطفــی و 

اجتماعــی مشــابهی را طــی می کننــد. 
عوامــل مختلفــی در فرآینــد بلــوغ تأثیــر 
می گــذارد. موضوعاتــی کــه در ارتبــاط بــا 
ــم  ــف اتیس ــلال طی ــان دارای اخت نوجوان
بایــد بررســی شــود ایــن اســت کــه خــود 
ــوغ  ــر بل ــری ب ــه تأثی ــم چ ــلال اتیس اخت

می گــذارد.
 در بچه هایــی کــه دارای اختــلال طیــف 
اتیســم هســتند مســئله ی اصلی مشــکل 
ایــن بچه هــا در ارتباطــات اجتماعــی 
پاتوفیزیولوژیکــی  بــه  کــه  اســت 
برمی گــردد.  اختــلال  ایــن  زمینــه ای 
به گونــه ای کــه ایــن بچه هــا درکــی از 
ــا  ــد، هنجاره ــی ندارن ــلات اجتماع تعام
تشــخیص  را  اجتماعــی  نرم هــای  و 
حریــم  بیــن  تفــاوت  نمی دهنــد، 
اجتماعــی  فــردی،  بیــن  شــخصی، 
دلیــل  بــه  نمی داننــد.  را  عمومــی  و 
نداشــتن درک و شــناخت درســت گاهــی 
ــارات  ــارج از انتظ ــی خ ــات رفتارهای اوق
و نرم هــای جامعــه انجــام می دهنــد؛ 
مکان هــای  در  اســت  ممکــن  مثــلًا 

عمومــی خــود ارضایــی کننــد.
 مســئله ی پاتوفیزیولوژیکــی اختــلال 
طیــف اتیســم باعــث می شــود کــه ادراک 
ــان به درســتی  و شــناخت در ایــن نوجوان
ــد  ــوب و ب ــی از خ ــرد و درک ــورت نگی ص
نداشــته باشــند. در حقیقــت فــرد ادراکــی 
و  خــوب  اجتماعــی،  هنجارهــای  از 
فرهنگــی،  ارزش گذاری هــای  بدهــا، 

ــدارد. ــی و... ن ــی دین ــتم ارزش سیس
 ایــن افــراد ازنظــر رشــد روانــی جنســی 
نیــاز  همسالانشــان  دیگــر  هماننــد 
جنســی دارنــد، تفــاوت عمــده ای کــه این 
افــراد دارنــد بــه خاطــر اختــلال زمینــه ای 
آن هاســت کــه باعــث ایجــاد رفتارهایــی 
ــود.  ــه می ش ــای جامع ــف هنجاره مخال
تمایــلات  از  انســان  در  جنســی  بعــد 
ــب  ــور آن در قال ــا ظه ــه ت ــی گرفت جنس
ــه ی  ــار جنســی طبیعــی اســت و نکت رفت
قابل توجــه ایــن اســت کــه ابتــلا بــه هــر 
نــوع اختــلال و یــا بیمــاری می توانــد 
صرفــاً شــکل زندگــی جنســی فــرد را 
ــد  ــد بیاموزن ــراد بای ــذا اف ــد. ل ــوض کن ع
ــه ســازگاری  ــد چگون ــا شــرایط جدی ــا ب ت
پیــدا کننــد و رفتــار جنســی خــود را تنظیم 
کننــد. کــودکان و نوجوانــان دارای اتیســم 
نیــز مشــمول همیــن قاعــده می باشــند؛ 
ــوزی  ــوزش و مهارت آم ــا آم ــن ب بنابرای
ــلال  ــدت اخت ــد آن به ش ــه برآین ــه البت ک

می تــوان  دارد،  بســتگی  نیــز  اتیســم 
رفتارهــای  از  قابل توجهــی  درصــد 
ــاً ریشــه  جنســی ایــن افــراد را کــه عمدت
و  قوانیــن  از  صحیــح  درک  عــدم  در 
ــی و  ــی، بی تجربگ ــای اجتماع هنجاره
ــودن و عــدم رشــد مهارت هــای  ــغ ب نابال
ــود. ــل نم ــات دارد، تعدی ــان احساس بی

ــی  ــه طیف ــت ک ــوان گف ــی می ت  به طورکل
ــان  ــن نوجوان ــی در ای ــلات جنس از تمای
ــا اختــلال  ــراد ب وجــود دارد. برخــی از اف
طیــف اتیســم ممکــن اســت رفتارهــای 
بــارزی دال بــر جنســی بــودن را از خــود 
نشــان ندهنــد. در برخــی دیگــر ممکــن 
اســت طیفــی از رفتارهــای جنســی دیــده 
ــن  ــز ممک ــر نی ــده ای دیگ ــود و در ع ش
اســت تظاهــرات جنســی بــه میــزان زیــاد 

ــروز کنــد. از حــد ب

دو اصــل کلــی و مهــم در رفتــار 
جنســی افــراد بــا طیــف اختــال 

دارد: وجــود  اتیســم 

و  آســیب  بیمــاری،  بــا  اول:  اصــل 
ناتوانــی بعــد جنســی زندگــی فــرد از 
بیــن نمــی رود بلکــه تنهــا شــکل زندگــی 

می شــود. عــوض  وی  جنســی 

جنســی  رفتارهــای  دوم:  اصــل 
اســت. تنظیــم  و  قابل تعلیــم 

ــان  ــه نوجوان ــه اینک ــه ب ــا توج ب
دارای اتیســم از هنجارهــا و قوانیــن 
اجتماعــی درک صحیــح و کاملــی 
جنســی  رفتــار  روی  و  نداشــته 
ــال  ــا احتم ــد، آی ــی ندارن خودکنترل

آسیب در این افراد وجود دارد؟
 متأســفانه ســابقه ی سوء اســتفاده ازنظــر 
ــا 75%  ــم ت ــراد دارای اتیس ــی در اف جنس
ایــن  همچنیــن  اســت.  گزارش شــده 
و  آمــوزش جنســی  از  افــراد چنانچــه 
مراقبــت مناســب درزمینــه ی مســائل 
جنســی برخــوردار نباشــند، بــه میــزان 2 
تــا 3 برابــر جمعیــت عمومــی در معــرض 
ــرار  ــی ق ــار جنس ــا اجب ــاوز ی ــر تج خط
ــگام  ــی به هن ــوزش جنس ــذا آم ــد. ل دارن
بــرای  افــراد  ایــن  کــردن  توانمنــد  و 
مدیریــت رفتارهــای جنســی خــود از 
طریــق والدیــن و مشــاورانی کــه بــا 
اختــلال  دارای  نوجوانــان  و  کــودکان 
و  مهــم  بســیار  می کننــد،  کار  اتیســم 

ضــروری اســت.
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لطفــاً تأثیــر اتیســم بــر علــل رفتار 
جنســی افــراد دارای ایــن اختــلال را 

بیشتر توضیح دهید.
رفتارهــای  بــرای  مختلفــی  علــل   
دارد،  وجــود  نوجوانــان  ایــن  جنســی 
ــا  ــناخت ی ــذت، ش ــراب، ل ــد اضط مانن
ــی  ــکلات حس ــکاوی، مش ــان کنج هم
علــت  محیطــی.  محرک هــای  و 
عمــده ی بــروز رفتارهــای جنســی در 
اســت  کنجــکاوی  به قصــد  نوجوانــان 
ــاق  ــناخت اتف ــد ش ــال فرآین ــه دنب ــه ب ک
در  اتفاق هــا  ایــن  عمــده ی  می افتــد. 
همیــن فرآینــد رشــد طبیعــی افــراد اتفاق 
کــه  زمانــی  مثــال  به طــور  می افتــد، 
ــا عروســکش  ــا ب ــا همســالانش ی فــرد ب
بــازی می کنــد و به طــور اتفاقــی روی 
ــد  ــی می توان ــاس بدن ــد، تم آن می خواب
فــرد  و  تحریک شــده  بــه  منجــر 
ــرد و  ــد ک ــذت را درک خواه ــی از ل درجات
در طــی رونــد رشــد طبیعــی فــرد اتفــاق 
ــن  ــه ای ــه ی قابل توج ــا نکت ــد، ام می افت
ــن  ــم همی ــازه دهی ــد اج ــه نبای ــت ک اس

تکــرار شــوند. عامل هــای طبیعــی 
 رفتارهــای جنســی طبیعی هــم در دوران 
قبــل از بلــوغ و هــم در دوران بعــد از بلوغ 
وجــود دارد. تنهــا بعــد از بلــوغ از شــدت 
تکانه هــای رفتــار کــم می شــود و بــه 
حــد ثابتــی می رســد امــا از بیــن نمــی رود 
و میزانــش بســتگی بــه ایــن دارد کــه 
فرآینــد رشــد چگونــه اتفــاق افتاده اســت 
ــی باعــث ایجــاد  و چــه محرک هــا و علل
ایــن رفتارهــا شــده اند. کاری کــه بایــد در 
دوران بعــد از بلــوغ انجــام داد ایــن اســت 
کــه نبایــد اجــازه دهیــد بچــه در موقعیــت 

رهــا شــود.
 عامــل اضطــراب در افــراد دارای اختلال 
به عنــوان  و  اســت  نمایان تــر  اتیســم 
یــک عامــل زمینــه ای از اول تــا آخــر 
ــرد  ــن بچه هــا اســت و ف عمــر همــراه ای
را دچــار مســائل خاصــی می کنــد. افــراد 
بــرای تخلیــه ی اضطــراب خــود ممکــن 
ــد  ــی بزنن ــت به کارهای مختلف ــت دس اس
مثــلًا در بچــه ای ممکــن اســت اضطراب 
منجــر بــه بــروز پرخاشــگری، دعــوا 
و عصبانیــت و... شــود و در بچــه ای 
ــام  ــه انج ــر ب ــت منج ــن اس ــر ممک دیگ
رفتــار جنســی شــود. درواقــع بچــه بــرای 
تخلیــه ی اضطــراب خــود رفتــار جنســی 

انجــام می دهــد.
به صــورت  افــراد  ایــن  از  بعضــی   

زمینــه ای اضطــراب دارنــد و بایــد بــرای 
کنتــرل اضطــراب خــود دارو مصــرف 
کننــد، چراکــه در صــورت کنتــرل نشــدن 
اضطــراب تعــداد دفعــات بــروز رفتــار 
جنســی ممکــن اســت بیشــتر شــود؛ 
ــر  ــی ه ــلامت جنس ــد س ــن، بای بنابرای
فــرد را بــا توجــه به اختــلال آن ســنجید. 
این گونــه انتظــار مــی رود کــه بچــه ای کــه 
اتیســم شــدید دارد اضطــراب شــدید هــم 
داشــته باشــد؛ بنابرایــن اضطــراب نقــش 
ــای  ــی رفتاره ــدت و فراوان ــی درش مهم

جنســی دارد.

رفتارهــای شــایع بچه هــای دارای 
اتیســم در دوران بلــوغ چیســت؟

ازجملــه رفتارهــای شــایع ایــن افــراد در 
دوران بلــوغ می تــوان مــوارد زیــر را 

ــرد: ــام ب ن
1( عریــان شــدن در محیط هــای 

عمومی.
از  کــه  ارضایــی  خــود   )2
شــایع ترین رفتــار جنســی در 
ــژه  ــت به وی ــوغ اس دوران بل

در پســران.
3( لمــس، بوســیدن و بغل 

کــردن غریبه هــا
4( علاقه منــد شــدن بــه 
برقــراری  و  دیگــر  افــراد 

ارتبــاط رمانتیــک

از  اســتفاده  آیــا 
ــل  ــرای تعدی ــی ب دارودرمان

و  کــودکان  جنســی  نیــاز 
روش  اتیســم  نوجوانــان 

مناسبی است؟
ــاً  ــا و عمدت ــای نابج ــد از درمان ه بای

دارویــی بــرای بــه تأخیــر انداختــن 
فرآینــد بلــوغ در کــودکان و نوجوانــان 
اجتنــاب شــود. زیــرا همان طــور کــه 
امــری  جنســی  مســائل  می دانیــد 
طبیعــی در فرآینــد تکامــل انســان اســت 
ــا مداخــلات این چنینــی به جــز  و نبایــد ب
در مــوارد معــدود و غیرطبیعــی، ایــن 
بخــش از رونــد تکاملــی افــراد دارای 
اتیســم را بــه تأخیــر انداخــت. درگذشــته 
تصــور و دیــدگاه بــر ایــن بــود کــه فرآینــد 
بلــوغ در افــراد دارای اختــلال طیــف 
اتیســم را بــه لحــاظ تبعاتــی کــه بــر آن ها 
ــد  ــار کنن ــی مه ــق دارودرمان دارد از طری
ایــن ســبک و ســیاق  بــر  و ســال ها 

پیــش رفــت؛ امــا امــروزه مهــار دارویــی 
فرآینــد  کــه  داروهایــی  از  اســتفاده  و 
بلــوغ و رشــد روانــی جنســی را بــه تأخیــر 
می انــدازد کم رنــگ شــده اســت و بــه 
ســمت حــوزه ی توانمندســازی بچه هــا، 
ــه  ــت ب ــش رف ــن پی ــا و مراقبی خانواده ه
ایــن صــورت کــه فــرد بتوانــد رونــد رشــد 
ــاص  ــات خ ــا ملاحظ ــود را ب ــی خ جنس
ــت  ــم اس ــه مه ــد. آنچ ــه کن ــود تجرب خ

ــاوران  ــن و مش ــه والدی ــت ک ــن اس ای
ــودکان و  ــته از ک ــن دس ای

ــد  ــان بای نوجوان

از طریــــــــــق آمــوزش 
صحیـــــــح و مهارت آمــوزی بــه 

ســطحی از توانمنــدی برســند کــه بتوانند 
ــم را در  ــوان دارای اتیس ــا نوج ــودک ی ک
ــک  ــود، کم ــی خ ــار جنس ــت رفت مدیری

ــد. نماین
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ــالا،  ــات ب ــه توضیح ــه ب ــا توج ب
و  اســتراتژی  چــه  )والدیــن( 
ــوغ  ــت بل ــرای مدیری ــه ای ب برنام
ــش  ــد پی ــی بای ــای جنس و رفتاره

بگیرنــد؟
در  را  زیــر  کلــی  اصــل  چنــد  بایــد   
مدیریــت رفتارهــای جنســی ایــن دســته 
از کــودکان و نوجوانــان در نظــر بگیریــد:

1( میــزان رشــد جنســی نوجــوان خــود را 
ارزیابــی کنیــد، والدیــن در 

وهلــه ی اول بایــد

 

برحســب توضیحات داده شـــــده که 
بیــن تمامــی نوجوانــان مشــترک اســت، 
ــه  ــد، البت ــی کنن ــان خــود را ارزیاب نوجوان
ــی  ــد جنس ــر رش ــردن تأخی ــاظ ک ــا لح ب
نوجوانانشــان بــه علــت ابتــلا به اتیســم.
2( نرمــال یــا غیــر نرمــال بــودن رفتــار را 

ــخص کنید. مش
را  اولیــه  عامــل  توانســتید  اگــر   )3
ــه ای  ــد، به صــورت زمین تشــخیص دهی

آن را کنتــرل کنیــد.
فعالیــــــــت های  از  فهرســتی   )4
ــد و  ــه کنن ــود تهی ــدان خ ــواه فرزن دلخ
ــان در  ــات فراغتش ــرای اوق ــه ای ب برنام
نظــر بگیریــد. برنامه هــای مختلفــی 
در طــول روز بــرای نوجــوان خــود قــرار 
دهیــد. چراکــه بعضــی از افــراد دارای 
ــه  ــاً ب ــه صرف ــم ن ــف اتیس ــلال طی اخت
ــه  ــی ب ــه گاه ــذت، بلک ــد ل ــر قص خاط
خاطــر کاهــش اضطــراب ممکــن اســت 
در اوقــات فراغــت خــود بــه ســمت 
رفتــار خــود ارضایــی پیــش برونــد، اگــر 
ایــن رفتــار براثــر بیــکاری یــا کنجــکاوی 
ــه اش  ــرد برنامــه ی روزان صــورت می گی
ــواب( ــم خ ــراز تای ــد. )به غی را پرکنی
زمینــه ای:  عوامــل  کنتــرل   )5
و  بیشــترین  اضطــراب 
اثرگذارتریــن نقــش را دارد. 
فراوانــی  منظــور  بدیــن 
فرزندتــان  کــه  رفتــاری 
در طــول هفتــه انجــام 
ارزیابــی  را  می دهــد 
کنیــد. حتمــاً وضعیــت 
در  را  بچــه  اضطرابــی 
ــازه ی زمانی  طــول آن ب
و  بررســی  مــورد  نیــز 
دهیــد،  قــرار  ارزیابــی 
اضطــراب  کــه  چــرا 
کــه  اســت  به گونــه ای 
ــی  ــتهای جنس ــزان اش می
بــالا  کاذب  به صــورت  را 

. د می بــر
6( بــرای اضطــراب آن هــا، بایــد 
کننــد،  مصــرف  را  داروهایشــان 
کنتــرل  زمینــه ای  به صــورت  دارو 
ــوان، در  ــن نوج ــی ای ــا گاه ــد ام می کن
می گیرنــد  قــرار  اضطرابــی  موقعیــت 
ــق می شــود  ــلًا در دوســت یابی ناموف مث
ایــن   ... و  می کنــد  جروبحــث  یــا 
ــی  ــطراب های موقعیت ــوارد اضــــــــ م
هســـــتند. بچه هــا بــه دلیــل قــرار 
اضطرابــی،  موقعیت هــای  در  گرفتــن 
بایــد  می شــوند،  اضطــراب  دچــار 
ــد  ــا باش ــن موقعیت ه ــه ای ــمان ب حواس
و ســریعاً مدیریــت کنیــم و نگذاریــم 
ــالا رود،  اســترس و اضــــــــطرابشان ب
تعامــلات ارتباطــی و اجتماعــی در منزل 

ــازی  ــراب شبیه س ــل اضط ــا حداق ــد ب بای
شــود، فرامــوش نشــود ارتبــاط صحیــح 
ــد  ــا کــودک می توان ــن ب و صمیمــی والدی
ــا حــد زیــادی کــم  اضطــراب کــودک را ت

ــد. کن
در  نوجوانتــان  اگــر  اوقــات  گاهــی   )7
ــا مشــاور  مدرســه مشــکلی دارد، شــما ب
یــا معلــم کلاس صحبــت کــرده و نــکات 

ــد. ــه دهی لازم را ارائ
ارتباطــی:  مهارت هــای  آمــوزش   )8
ــی،  ــلات ارتباط ــر تعام ــراد ازنظ ــن اف ای
اجتماعــی و درک هنجارهــای اجتماعــی 
اســت  لازم  بنابرایــن  مشــکل دارند؛ 
ــی  ــی و اجتماع ــای ارتباط ــه مهارت ه ک
ــد،  ــروع کنی ــا ش ــن آن ه ــا س ــب ب متناس
ماننــد آمــوزش حریــم خصوصــی، حریم 
بیــن فــردی، حریــم اجتماعــی و حریــم 
ــر تاکســی،  عمومــی در مکان هایــی نظی
ــرو و ... ــارک، مت ــان، پ ــوس، خیاب اتوب
ــا  ــدن ی ــف ب ــکال مختل ــق اش 9( از طری
اندام هــای  خــودش،  بــدن  از طریــق 
ــورد  ــم، در م ــوزش بدهی ــی را آم عموم
انــدام خصوصــی هم ایــن توضیــح را باید 
ــمت های  ــان قس ــدن انس ــه ب ــم ک بدهی
خصوصــی دارد و هیچ کــس نبایــد آن هــا 
را لمــس کنــد و دســت بزنــد به جــز مــادر 
ــر  ــه ســن بچــه( و اگ ــا توجــه ب ــدر )ب و پ
ــط  ــتار فق ــا پرس ــر ی ــد، دکت ــض ش مری

ــد. اجــازه دارن
10(  افــراد دارای اختــلال اتیســم بــه 
علــت ماهیــت اختــلال خــود عمدتــاً 
یعنــی  ســمعی؛  تــا  بصــری هســتند 
افــراد بهتــر و  ایــن  بینایــی  از حــس 
در  آمــوزش  بــرای  می تــوان  بیشــتر 
ــی  ــائل جنس ــژه مس ــه ای به وی ــر حیط ه
ــان؛  ــس شنوایی ش ــا ح ــت ت ــک گرف کم
بنابرایــن ممکــن اســت اگــر کلامــی 
برایشــان توضیــح بدهیــم، خیلــی خــوب 
متوجــه نشــوند، می توانیــم از طریــق 
نقاشــی و اشــکال مختلــف و ... بــه 
ــه  ــن توصی ــم. اولی ــح بدهی ــا توضی آن ه
ی آمــوزش جنســی بــه نوجوانــان دارای 
اختلال اتیســم، تصویرســازی و اســتفاده 
از تصاویــر شــماتیک اســت بــه ایــن معنــا 
ــد نوجــوان  ــا مشــاوران بای ــن ی ــه والدی ک
و  نقاشــی  طریــق  از  را  اتیســم  دارای 
تصاویــر شــماتیک بــا بــدن جنســی خــود 
آشــنا کننــد کــه البتــه انجــام ایــن کار خود 
نیازمنــد مهارت آمــوزی بــه والدیــن و 
مشــاوران اســت، لــذا ایشــان بایــد حتمــاً 



شی
وز

 آم
ی و

لم
ع

۹۸
ن 

ستا
تاب

 و 
هار

| ب
م 

هفت
ره 

مـا
 ش

م |
سو

ل 
سـا

8

در کارگاه هــای اختصاصــی در ایــن زمینــه 
ــد. ــرکت نماین ش

11( آمــوزش احتــلام شــبانه، نعــوظ 
آلــت تناســلی و ... را قبــل از این کــه 
ــح  ــی توضی ــورت کل ــد، به ص ــه کنن تجرب
دهیــم، بــرای آن کــه وقتــی بــا آن مواجــه 
نشــوند.  اضطــراب  دچــار  می شــوند، 
بــالای 7 ســال، آمــوزش جنســی بــر 
اســاس جنــس انجــام می شــود بــه ایــن 
ــئول  ــس، مس ــد هم جن ــه وال ــورت ک ص
ــه  ــدر ب ــودک اســت )پ ــت جنســی ک تربی
پســر و مــادر بــه دختــر(، همچنیــن 
آمــوزش بهداشــت فــردی بــرای بچه هــا 

ــت. ــی اس ــیار الزام بس
بــا  تعامــل  نحــوه ی  آخــر  در  و    )12
ســایرین را بــه آن هــا بیاموزیــم و آموزش 
مهــارت مقاومــت کــردن و نــه گفتــن بــه 
آن هــا را شــروع کنیــم تــا بتواننــد موقعیت 

ــد. ــخیص دهن ــر را تش خط

جنســی  رفتــار  بــروز  هنــگام 
داد؟ انجــام  بایــد  چــه کاری 

ــد  ــه نگذاری ــت ک ــم اس ــه ی اول مه در وهل
ــد  ــن کار بای ــرای ای ــار شــروع بشــود. ب رفت
اولیــه  کننــده ی  پیش بینــی  رفتارهــای 
ــر  ــه اگ ــه ک ــن گون ــد. بدی ــایی کنی را شناس
فرزنــد در موقعیــت خاصــی قــرار دارد و 
ــه ی   ــد دقیق ــا چن ــار ت ــروع رفت ــال ش احتم
بلافاصلــه  می شــود،  شــروع  آینــده 
مداخلــه می کنیــم و موقعیــت بچــه را 
عــوض می کنیــم. بــرای انجــام ایــن کار 
ــنهاد  ــت دارد پیش ــه دوس ــی را ک چیزهای
بــروز رفتــار جلوگیــری  از  و  می کنیــم 
می کنیــم؛ امــا اگــر رفتــار جنســی شــروع 
ســرزنش  نمی کنیــم،  مداخلــه  شــد 
کتــک  نمی کنیــم،  دعــوا  نمی کنیــم، 
صــورت  در  چراکــه  و...،  نمی زنیــم 
ــرد  ــراب ف ــدت اضط ــن کار ش ــام ای انج
خــود  ایــن  و  می کنــد  پیــدا  افزایــش 
ــدید  ــی تش ــار جنس ــود رفت ــث می ش باع
شــود. بعــد از اتمــام کار او را بغــل کنیــد، 
ــوری  ــن ط ــد و... . همچنی ــوازش کنی ن
رفتــار کنیــد کــه انــگار چیــزی ندیده ایــد. 
ــد  ــد بگذاری ــه نبای ــد ک ــه کنی ــه توج البت
ــون  ــود، چ ــاد ش ــا زی ــن رفتاره ــداد ای تع

تبدیــل بــه عــادت می شــود.

ــن در  ــرای والدی ــی ب ــه توصیه های ــی چ ــول کل ــن اص ــر ای ــلاوه ب ع
مدیریــت رفتارهــای جنســی کــودکان و نوجوانــان دارای اتیســم دارید؟

 یکــی از دلایــل عمــده ی ناراحتــی و احســاس شــرم والدیــن از بــروز نابجــای 
رفتارهــای جنســی فرزنــد دارای اتیســم خــود، عــدم آگاهــی و شــناخت اذهــان 
ــژه  ــه اختــلال اتیســم و عــوارض ناشــی از آن به وی ــه نســبت ب عمومــی جامع
ــا  ــن ی ــود، والدی ــه می ش ــذا توصی ــت ل ــم اس ــرد دارای اتیس ــی ف ــد جنس در بع
مشــاوران ایــن دســته از کــودکان و نوجوانــان بــا اطلاع رســانی و آگاهــی بخشــی 
بــه شــبکه ی اجتماعــی کــه فــرد دارای اتیســم بــا آن هــا در ارتبــاط اســت، بــه 
کم رنــگ شــدن ایــن فضــای تــوأم بااحســاس شــرم و خجالــت کمــک کننــد.
ــرای کــودک و   مراقبــت و کنتــرل دائمــی، فقــدان فضــا و حریــم خصوصــی ب
یــا نوجــوان دارای اختــلال اتیســم، عــدم تأمیــن نیازهــای عاطفــی ایــن دســته 
از افــراد توســط والدیــن و اطرافیــان و درنهایــت عــدم احســاس امنیــت روانــی 
ازجملــه عوامــل زمینه ســاز تکامــل جنســی نامناســب در افــراد مبتــلا اســت. 
لــذا والدیــن و مشــاوران بایــد بــه هــر یــک از ایــن عوامــل دقــت و توجــه کافــی 

داشــته باشــند.
 توصیــه ی مهــم بعــدی، پیــروی از قانــون ســه گانه ی محیــط عمومــی، 
فضــای بیــن فــردی، حریــم خصوصــی و ســپس آشــنایی بــا هنجارهــای هــر 
ــت.  ــم اس ــان دارای اتیس ــودکان و نوجوان ــوزش ک ــا در آم ــن فضاه ــک از ای ی
ســطح یادگیــری و آمــوزش پذیــری ایــن افــراد متأثــر از شــدت اختــلال 
ــوان دارای  ــا نوج ــودک و ی ــی ک ــده ی کل ــک قاع ــوان ی ــا به عن ــت ام ــا اس آن ه
ــن  ــای بی ــی، فض ــای عموم ــی از فض ــناخت و درک حداقل ــه ش ــد ب ــم بای اتیس
ــتمر و  ــوزش مس ــتلزم آم ــر مس ــن ام ــه ای ــد ک ــی برس ــم خصوص ــردی و حری ف
ــن بچه هــا را  ــد ای ــال بای ــن و مشــاوران اســت. به عنوان مث مــداوم توســط والدی
متوجــه نمــود کــه اتوبــوس، خیابــان و ... فضــای عمومــی هســتند و یــا اینکــه 
هــر فــردی بــرای خــودش یــک حریــم خصوصــی دارد کــه افــراد دیگــر اجــازه ی  
ــن  ــک از ای ــر ی ــن ه ــا و قوانی ــپس هنجاره ــد. س ــم را ندارن ــه آن حری ورود ب
ســه حیطــه بایــد بــرای فــرد توضیــح داده شــود و بــا تکــرار و تمریــن مــداوم، 
فــرد را بــه حداقــل مهــارت لازم بــرای رعایــت هنجارهــای عمومــی و ظهــور 
نســبی رفتــار جنســی نظیــر خــود تحریکــی در حریــم خصوصــی خــود رســاند. 
ــا  ــته از بچه ه ــن دس ــی در ای ــود ارضای ــا خ ــی ی ــود تحریک ــر خ به عبارت دیگ
پدیــده ای غیرقابل اجتنــاب اســت امــا بایــد نوجــوان دارای اتیســم را متوجــه ی 
ایــن موضــوع نمــود کــه اگــر قــرار اســت ایــن کار را انجــام دهــد بایــد در حریــم 
خصوصــی خــود مثــلًا در اتــاق خــودش انجــام دهــد و فضــا و حریــم عمومــی را 
مخــدوش نکنــد. بازهــم تأکیــد می کنــم کــه کــودکان و نوجوانــان دارای اتیســم 
ــاً  ــا عمدت ــن توصیه ه ــد و ای ــرار دارن ــری ق ــناختی و یادگی ــی از درک ش در طیف
ــرد دارد.  ــری کارب ــناختی و یادگی ــبی از درک ش ــطح نس ــا س ــراد ب ــورد اف در م
ــی و مشــاوره ی انفــرادی اســت. توصیــه ی آخــر  ــد ارزیاب مــوارد شــدید نیازمن
ــان  ــه آن بارهــا اشــاره شــد کــودکان و نوجوان اینکــه همان طــور کــه در متــن ب
بــا اختــلال اتیســم به احتمــال بالاتــری در معــرض خطــر آزار و تجــاوز جنســی 
ــا  ــذا توانمنــد کــردن ایــن افــراد بــرای مراقبــت و حفاظــت از خــود ت هســتند ل
حــد امــکان و همچنیــن مراقبــت و هشــیاری والدیــن ایــن افــراد می توانــد در 
کاهــش ایــن آســیب ها نقــش بســزایی داشــته باشــد. در آخــر، امیــدوارم ایــن 
مطالــب مورداســتفاده ی خانواده هــای عزیــز و همچنیــن مشــاوران ایــن حــوزه 

قــرار بگیــرد.

آیا افراد دارای اختلال طیف اتیسم می توانند ازدواج کنند؟
ایــن  نکــردن  ازدواج  بــر  توصیه شــان  اخیــر  علمــی  شــواهد  و  کتاب هــا 
ــی  ــئولیت زندگ ــا و مس ــن نیازه ــرای تأمی ــراد ب ــن اف ــه ای ــت، چراک بچه هاس
مشــترک تــا آخــر عمــر نیــاز بــه همراهــی، مدیریــت و حمایــت دارنــد. 
به طورکلــی بــه خاطــر شــرایط پاتوفیزیولوژیکــی ایــن اختــلال، توصیــه 
ــاق  ــروطی اتف ــرط و ش ــق ش ــد طب ــد بای ــر ازدواج باش ــرار ب ــر ق ــود و اگ نمی ش

ــد. ــاوره باش ــت مش ــت هدای ــد و تح افت
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قبلــی مجلــه  در شــماره های 
ــی  ــای عفون ــورد بیماری ه در م
صحبــت کردیــم و گفتیــم کــه تمــام 
ارگان هــای بــدن در معــرض آلوده شــدن 
بــا انــواع عوامــل عفونــت زا هســتند. این 
ــاك  ــیار خطرن ــد بس ــا می توانن عفونت ه
ــند  ــی باش ــده ی زندگ ــوده و تهدیدکنن ب
یــا بســیار ســاده و معمولــی باشــند و 
ــی و  ــان اختصاص ــه درم ــاز ب ــدون نی ب
ــماره  ــن ش ــد. در ای ــود یابن ــی بهب خاص
ــاری  ــی مج ــاری عفون ــاره ی دو بیم درب
می کنیــم.  صحبــت  تنفــس  فوقانــی 
ــه  ــه ب ــا توج ــات ب ــن اطلاع ــدوارم ای امی
ــتر  ــیوع بیش ــرما و ش ــل س ــروع فص ش

عفونت هــای تنفســی مفیــد باشــد.

کروپ )خروسك(: 
کــروپ نوعــی بیمــاری ویروســی اســت 
ــامل  ــی ش ــی فوقان ــاری تنفس ــه مج ک
حلــق و تراشــه و برونشــیول هــا را مبتــلا 
می کنــد. بــروز کــروپ در فصــل پاییــز و 
ــر  ــه حداکث ــه ی زمســتان ب ماه هــای اولی

ــد. ــود می رس خ
علائــم بالینــی: معمــولًا کــودکان قبــل 
کــروپ،  از شــروع علائــم کلاســیك 
ــان و  ــار احتق ــا 2 روز دچ ــدت 1ت ــه م ب
ــف  ــب خفی ــرفه و ت ــی، س ــزش بین آبری
علائــم  آن  دنبــال  بــه  می باشــند. 
ــن  ــد. ای ــروز می کن ــروپ ب ــیك ک کلاس
علائــم عبارت انــد از ســرفه ی خشــن 
و صــدادار مکــرر. از ایــن نــوع ســرفه در 
کتــب پزشــکی بــه barky cough )ســرفه 
شــبیه پــارس ســگ( یــاد می شــود. 
ــه  ــد ک ــدای بلن ــا ص ــدید ب ــرفه ای ش س
ــاً  بــرای کــودك آزاردهنــده اســت. عمدت
بدتــر  شــب  طــی  بیمــاری  علائــم 
ایــن  معمــول  به طــور  و  می شــوند 

می کشــد.  طــول  7روز  3تــا  علائــم 
ــم در روزهــای ســوم و  شــدیدترین علائ
چهــارم بیمــاری مشــاهده می شــود.

کــودك مبتــلا بــه کــروپ را چــه در خانــه، 
چــه در اورژانــس بایــد در راحت تریــن 
وضعیتــی کــه علاقه منــد اســت قــرارداد. 
ایــن وضعیــت معمــولًا بــا قــرار گرفتن در 
ــلًا  ــود. قب ــاد می ش ــن ایج ــوش والدی آغ
ــوب و  ــوای مرط ــتفاده از ه ــورد اس در م
ــیار  ــودك بس ــت ک ــود وضعی ــرد در بهب س
صحبــت می شــد. امــروزه نقــش بخــور 
ســرد در درمــان کــروپ کم رنــگ شــده، 
هرچنــد ممانعتــی بــرای مصــرف آن 
نیســت و می تــوان دســتگاه بخــور ســرد 
را در کنــار کــودك قــرارداد تــا هــوای ســرد 
ــه  ــد توج ــد. بای ــاق کن ــوب استنش مرط
ــودك  ــرای ک ــرم ب ــور گ ــه بخ ــت ک داش
مبتــلا بــه کــروپ مناســب نیســت و 
بایــد از آن پرهیــز کــرد. درصورتی کــه 
ــن  ــود، حی ــرر ش ــودك مک ــرفه های ک س
ــا حیــن  ــرار باشــد و ی ــه کــودك بی ق حمل
ــودك  ــده ای ک ــن دن ــلات بی ــس عض تنف
ــد بیمــار را  ــه داخــل کشــیده شــود، بای ب
ــن  ــه ای ــرد چراک ــل ک ــس منتق ــه اورژان ب
علائــم نشــانه ی ابتــلای کــودك بــه 
مــوارد شــدید بیمــاری اســت. چنیــن 
مــواردی در اورژانــس و توســط پزشــك با 
نبولایــزر اپــی نفریــن درمــان می شــود. 
از  کــروپ  مبتلابــه  بیمــاران  تمــام 
دریافــت کورتــون خوراکــی به صــورت 
تــک  دوز )یک بــار فقــط( ســود می برنــد 
ــه  و ایــن جــزء معــدود مــواردی اســت ک
بایــد اقــدام بــه تجویــز کورتــون در کودك 
بــه  مبتــلا  بیمــاران  معمــولًا  نمــود. 
ــه  ــاز ب ــدید نی ــوارد ش ــی در م ــروپ حت ک
بســتری طولانی مــدت ندارنــد و پــس از 
کنتــرل علائــم و گذشــتن چنــد ســاعت از 

بهبــود علائــم قابــل ترخیــص هســتند. 
نکتــه  دو  بــه  بایــد  کــروپ  مــورد  در 
دقــت کــرد. اول اینکــه کــروپ بیمــاری 
ویروســی اســت. بنابرایــن اســتفاده از 
ــچ  ــروپ هی ــان ک ــك در درم ــی بیوتی آنت
جایگاهــی نــدارد. دوم اینکــه برخــی 
کــودکان مســتعد ابتــلا بــه کروپ هســتند 
ویروســی  بیماری هــای  وقــوع  بــا  و 
به ســرعت  فوقانــی  تنفــس  دســتگاه 
ــدا می کننــد. بنابرایــن  ــم کــروپ پی علائ
ــن  ــرر در ای ــور مک ــروپ به ط ــه ی ک حمل
کــودکان رخ می دهــد. در ایــن مــوارد 
ــاری  ــوع بیم ــورت وق ــت در ص ــر اس بهت
ویروســی راه تنفــس فوقانــی جهــت 
ــك  ــا پزش ــروپ ب ــاد ک ــری از ایج جلوگی

ــود. ــورت ش ــودك مش ک

اپی گلوتیت:
ــی  ــاری ناگهان ــی بیم ــت نوع ــی گلوتی اپ
ــی  ــس فوقان ــتگاه تنف ــن دس و خطرآفری
دریچــه ی  بیمــاری  ایــن  در  اســت. 
وظیفــه ی  کــه  حلــق  در  اپی گلــوت 
پوشــاندن نــای در هنــگام بلــع را بــر 
شــده  عفونــت  دچــار  دارد،  عهــده 
درنتیجــه ی دچــار التهــاب و تــورم شــدید 
می شــود. تــورم اپی گلــوت در حــدی 
ــداد راه  ــث انس ــد باع ــه می توان ــت ک اس
تنفســی و اختــلال در تنفــس و حتــی 

ــود. ــرگ ش م
بیمــاری  شــروع  بالینــی:  علائــم 
مشــابه ی بقیــه ی عفونت هــای دســتگاه 
ــودرد  ــب و گل ــت. ت ــی اس ــس فوقان تنف
ــن  ــه ممک ــت. البت ــه اس ــم اولی از علائ
اســت بیمــار اصــلًا تــب نداشــته باشــد. 
تشــدید  بیمــار  در  گلــودرد  به تدریــج 
شــده و بیمــار احســاس ســختی و درد 
ــورت  ــع در ص ــع دارد. درواق ــن بل در حی

بیماری های اورژانسی و 
کودکان طیف اتیســــم
بیماری های عفونی شایع در زمستان

     دکتر لعبت ادیب
|  متخصص طب اورژانس
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ــاك  ــع دردن ــدید و بل ــودرد ش ــود گل وج
ــح در  ــاب واض ــاهده ی الته ــدم مش و ع
ــن  ــود ای ــه وج ــد ب ــه، بای ــق در معاین حل
بیمــاری شــک کــرد. ضربــان قلــب بیمــار 
گلــودرد  به تدریــج  و  می شــود  تنــد 
بســیار شــدید می شــود. حــرف زدن 
ــو در  ــی گل ــود و حت ــخت می ش ــار س بیم
لمــس از روی پوســت دردنــاك اســت. بــا 
ــدری  ــاری، به ق ــردن بیم ــدا ک ــدت پی ش
ــادر  ــرد ق ــه ف ــود ک ــخت می ش ــع س بل
ــوارد  ــت. در م ــزاق نیس ــرودادن ب ــه ف ب
شــدید بیمــاری ترشــحات دهــان بیمــار، 
کنتــرل نشــده از دهــان خــارج می شــود. 
وجــود ایــن علامــت نشــان می دهــد کــه 
ــوع  ــداد قریب الوق ــرض انس ــار در مع بیم
ــام  ــه انج ــاج ب ــت و احتی ــی اس راه هوای
اقدامــی اورژانســی توســط پزشــك دارد.

در صــورت شــك بــه وجــود اپــی گلوتیت، 
ــل  ــس منتق ــه اورژان ــد ب ــاً بای ــار حتم بیم
ــه تــلاش  شــود. در ایــن بیمــاران هرگون
بــرای معاینــه ی حلــق خــارج از اورژانس 
ممنــوع اســت، چراکــه هرلحظــه امــکان 
ــام  ــا انج ــه ی ــذاری تراش ــه لوله گ ــاز ب نی
ــه  ــود دارد ک ــی وج ــو تیروئیدکتوم کریک
توســط متخصــص طــب اورژانــس قابــل 

ــت. ــام اس انج
ــه  ــر دو نکت ــت، ذک ــی گلوتی ــورد اپ در م
ضــروری اســت. اول اینکــه ایــن بیمــاری 
نیــاز به بســتری چنــدروزه در بیمارســتان 
دارد و به صــورت ســرپایی قابل درمــان 
نیســت. البتــه در صــورت درمــان صحیح 
و کافــی، بیمــار کامــلًا بهبودیافتــه و بدون 
ــردد. ــی عــادی برمی گ ــه زندگ عارضــه ب

نکتــه ی دیگــر اینکــه ایــن بیمــاری، 
میکروبــی اســت و توســط انواعــی از 
بنابرایــن  می شــود.  ایجــاد  باکتــری 
بــرای درمــان بــه  طیــف وســیعی از آنتــی 
بیوتیــك نیــاز اســت کــه البتــه به صــورت 
تجویــز  بیمارســتان  در  و  وریــدی 

. د می شــو
ــت  ــورد عفون ــرور دو م ــم م ــه گفتی آنچ
ــروع  ــه ش ــه ب ــا توج ــه ب ــود ک ــی ب تنفس
مشــاهده  بیمــاران  در  ســرما  فصــل 
می شــود. آرزوی همــواره ی مــن ســلامت 
ــوص  ــاران به خص ــه ی بیم ــادی هم و ش
کــودکان اســت و امیــدوارم ایــن مباحــث 

ــد. ــد باش ــن آرزو مفی ــق ای در تحق
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اختــلال  تعریــف  بــه  شــاید 
ــارز  ــانگان ب ــان نش ــم و بی اتیس
گفتــار  در  مشــکلاتی  همچــون  آن 
ــکلات  ــی، مش ــلات اجتماع ــرد، تعام ف
حرکتــی و رفتــاری، بــر اســاس متــون و 
کتاب هــای مرجعــی ماننــد راهنمــای 
تشــــخیصی و آمــاری اختــلالات روانــی  
فــراوان  به طــور  و  بارهــا   DSM-V
پرداخته شــده باشــد. امّــا بــا گســترده 
پژوهش هــای  پیشــرفت  و  شــدن 
ــی  ــلال، پ ــن اخت ــا ای ــط ب ــی مرتب علم
گرفتــن رویکردهــای جدیــدی ماننــد 
ــوم اعصــاب و توان بخشــی شــناختی  عل
ــمند  ــای ارزش ــار یافته ه ــد در کن می توان
گذشــته، قدم هــای جدیــدی را در جهــت 
ــلال و  ــن اخت ــناختن ای ــر ش ــه بهت هرچ
درمانــی  به ســوی مداخــلات  حرکــت 

مؤثــر و نویــن برداشــت.
بایــد در نظــر داشــت کــه ماهیــت طیــف 
اتیســم محــدوده ی  اختــلال  گونــه ی 
نســبتاً وســیعی از عملکردهــای شــناختی 

به عنوان مثــال  می شــود.  شــامل  را 
ــا  ــده، تنه ــات انجام ش ــاس مطالع ــر اس ب
در زمینــه ی یادگیــری در افــراد دارای 
ــای  ــکلاتی در توانمندی ه ــم، مش اتیس
شــناختی نظیــر توجــه، حافظــه ی کاری، 
ــردازش و  اســتدلال منطقــی، ســرعت پ
شــنیداری،  و  دیــداری  پردازش هــای 

دیــده می شــود.
بــه همیــن منظــور ابتــدا بــه توان بخشــی 
مجموعــه ی  به عنــوان  شــناختی 
ــه  ــدی ک ــلات هدفمن ــا و مداخ برنامه ه
ــای  ــای کارکرده ــا ارتق ــم ی ــرای ترمی ب
اشــاره  می شــود  اســتفاده  شــناختی 
در  آن  بالینــی  کاربــرد  از  و  می کنیــم 
زمینــه ی اختــلال اتیســم بــا یکــی از 
گفت وگــو  حــوزه  ایــن  متخصصیــن 

. می کنیــم

مــا از دکتــر آناهیتــا خرمــی، یکــی از 
متخصصیــن حــوزه ی علــوم اعصــاب 
مــورد  در  شــناختی،  توان بخشــی  و 

در  نویــن  رویکردهــای  و  روش هــا 
ــر  ــه ب ــا تکی ــم ب ــلال اتیس ــه اخت ــگاه ب ن
ــناختی  ــازی ش ــی و توانمندس توان بخش
ســؤال پرســیدیم کــه ایشــان به طــور 
جامــع مطالــب زیــر را بــرای خواننــدگان 
ــد  ــان نمودن ــم بی ــه ی آوای اتیس فصلنام

کــه درخــور توجــه می باشــد:
بــا ســلام بــه عزیــزان و خواننــدگان 
اتیســم،  آوای  فصلنامــه ی  محتــرم 
ــه در  ــت ک ــبی اس ــیار مناس ــت بس فرص
رویکردهــای  و  اختــلال  ایــن  مــورد 
موجــود در ایــران و جهــان بــه ایــن 
اختــلال، صحبــت به میــان آورده شــود.

مــن  پیام هــای  مهم تریــن  از  یکــی 
دارای  خانواده هــای  و  مــردم  بــرای 
ــتر  ــتقبال بیش ــزوم اس ــم، ل ــد اتیس فرزن
ــوزه  ــن ح ــی در ای ــات تخصص از تحقیق
مــردم  اســتقبال  امــروزه  می باشــد. 
اختــلال  مــورد  در  تحقیقــات  از  دنیــا 
اســت  شــده  باعــث  اتیســم،  طیــف 
تــا ســن شناســایی و تشــخیص ایــن 

رویکردهای نوین درمان در اتیسـم
توانبخشی شناختی 

     امین عبدالهیدر کودکان طیف اتیسم
|  کارشناس ارشد توانبخشی شناختی
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ــود  ــد. باوج ــن بیای ــیار پایی ــلال بس اخت
ــران،  ــه در ای ــورت گرفت ــای ص تلاش ه
تحقیقاتــی  امکانــات  کمبــود  هنــوز 
کشــف  و  تشــخیصی  زمینه هــای  در 
شــاخص های زیســتی بــرای اختــلال 
اتیســم، ماننــد نقشــه برداری مغــزی، 
ــبتاً  ــرعت نس ــا س ــا را ب ــد پژوهش ه رون
ایــن  اســت.  بــرده  به پیــش  پایینــی 
در  ضعیــف  فرهنگ ســازی  و  مهــم 
دارای  خانواده هــای  تشــویق  مــورد 
فرزنــد طیــف اتیســم باعــث شــده اســت 
ــور  ــران به ط ــات در ای ــن تحقیق ــه س ک
میانگیــن بــالای 7 ســال باشــد و زمــان 
زیــادی از شــروع درمــان و مداخــلات 
مؤثــر بــرای ایــن افــراد از دســت بــرود. 
ــورهای  ــه در کش ــت ک ــی اس ــن در حال ای
میــان  در  تحقیقــات  ســن  پیشــرفته 
اتیســم در حــدود 2/5  کــودکان دارای 

می باشــد. ســال 
نیــز  نکتــه  ایــن  گرفتــن  نظــر  در 
قابل تأمــل اســت کــه بســیاری از والدیــن 
ــای  ــلال در عملکرده ــروز اخت ــل از ب قب
حرکتــی و گفتــاری فرزندانشــان، بــه 
ــد  ــه نمی کنن ــص مراجع ــک متخص پزش
ــان  ــن زم ــت رفت ــث از دس ــود باع ــه خ ک
بــرای  پزشــکی  مداخــلات  طلایــی 
ــود. ــم می ش ــف اتیس ــودکان دارای طی ک
ــراد  ــه اف ــی ک ــکلات مهم ــی از مش یک
روبــه رو  آن  بــا  اتیســم  طیــف  دارای 
شــناختی  انعطاف پذیــری  هســتند، 
می باشــد. بــه ایــن معنــی کــه ایــن افــراد 

نمی تواننــد به راحتــی خودشــان را بــا 
ــر در  ــراد دیگ ــن اف ــراف، لح ــط اط محی
ــف  ــات مختل ــردن و احساس ــت ک صحب
راهکارهــای  از  یکــی  بدهنــد.  وفــق 
مناســب بــرای جبــران ایــن مشــکلات، 
ــن  ــه ای ــف ب ــای مختل ــوزش قانون ه آم
افــراد اســت کــه بــرای موقعیت هــای 
گرفتــه   نظــر  در  اجتماعــی  مختلــف 

شــده اند.
ــه روز در  ــاد آن روزب ــم و ابع ــروزه اتیس ام
حــال گســترش می باشــد و حتــی بــا 
ــذاری  ــای نام گ ــن به ج ــای نوی رویکرده
ــوان  ــم از آن به عن ــرای اتیس ــلال ب اخت
یــاد  مختلــف،  ابعــاد  در  کم توانــی 
ــه ی قابل بحــث  می شــود. در اینجــا نکت
توان بخشــی  نــام  بــه  واژه ای  دیگــر 
کــه چنــد ســالی  شــناختی می باشــد 
درمانــی  حــوزه ی  بــه  کــه  اســت 
اختــلالات  و  بیماری هــا  بــرای  آشــنا 
ــده  ــی تبدیل ش ــدی و عصب ــف رش مختل
ــی  ــا از توان بخش ــروزه در دنی ــت. ام اس
شــناختی به عنــوان روشــی کــه تنهــا 
در  مکمــل  روش  یــک  به عنــوان 
توان بخشــی  مداخــلات  ســایر  کنــار 
نمی شــود،  یــاد  می شــود،  اســتفاده 
ــه ای  ــک روش مداخل ــوان ی ــه به عن بلک
پایــه بــرای دیگــر روش هــا در نظــر 
ــه  ــم ک ــرض کنی ــر ف ــه می شــود. اگ گرفت
توان بخشــی شــناختی تنهــا در حافظــه، 
توجــه و ادراک خلاصــه می شــود و از 
توانمندی هــای اجتماعــی و احساســی 

به وضــوح  می تــوان  می باشــد،  جــدا 
تصــور کــرد کــه نمی تــوان از فــرد دارای 
ــت  ــار داش ــم انتظ ــف اتیس ــلال طی اخت
بــا داشــتن مشــکلاتی در  کــه مثــلًا 
ــداری  ــه دی ــدت، توج ــه ی کوتاه م حافظ
یــا شــنیداری و حافظــه کاری، قــادر 
ــاد  ــری در ابع ــه افزایــش ســطوح یادگی ب
ــن  ــده گرفت ــاید نادی ــد و ش ــف باش مختل
ایــن نکتــه، امــری کلیــدی در مــورد 
ــی در  ــت های احتمال ــن شکس ــالا رفت ب
مداخلــه ای،  روش هــای  و  درمان هــا 

بــرای افــراد دارای اتیســم باشــد.
توان بخشــی شــناختی بــا کمــک گرفتــن 
از رایانــه و طراحــی تمرینــات تخصصــی 
ــر  ــی درگی ــبکه های عصب ــای ش ــر مبن ب
در فرآیندهــای شــناختی مختلــف نظیــر 
توجــه، حافظــه و ادراک، توانســته تــا 
ــرد  ــق از عملک ــای دقی ــا اندازه گیری ه ب
ــق  ــای دقی ــبه ی زمان ه ــراد و محاس اف
بهبــود  جهــت  در  عکس العمــل، 
ــام  ــرای انج ــز ب ــه ای مغ ــبکه های پای ش
عملکردهــای ســطح بــالا، قدم هــای 

ــردارد. ــی را ب مهم
بااین وجــود بایــد در نظــر داشــت کــه 
پیشــرفت ایــن حــوزه از درمــان بســیار به 
ــد  ــته می باش ــوژی وابس ــرفت تکنول پیش
ــه  ــده ب ــز در آین ــا از مغ ــتر م ــم بیش و فه
مــا بــرای هرچــه زودتــر حرکــت کــردن از 
ســمت ابزارهــای تحقیقاتــی بــه ســمت 
ــخیصی  ــی و تش ــای بالین ــتن ابزاره داش

کمــک بــه ســزایی خواهــد کــرد.
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اتیسم و فناوری های یاری رسان
)اپلیکیشن های حوزه ی اتیسم(

طــی ســال های گذشــته تکنولــوژی، بــه آمــوزش خانواده هــای 
کــودکان دارای اختــلال اتیســم در جهــت بهبــود آن هــا کمــک 
ــان  ــن می ــل در ای ــای موبای ــن ها و بازی ه ــت. اپلیکیش ــرده اس ــی ک فراوان
ــا  ــودکان ایف ــن ک ــاط ای ــراری ارتب ــود برق ــش را در بهب ــن نق ــاید مهم تری ش
کــرده باشــند. بســیاری از اپلیکیشــن هــا و بازی هــا توســط توســعه دهندگان 
مســتقل ساخته شــده اند امــا بــا افزایــش رشــد کــودکان دارای ایــن اختــلال، 
ــز  ــی تمرک ــن های کمک ــد اپلیکیش ــر روی تولی ــم ب ــزرگ ه ــرکت های ب ش
کرده انــد. مطالعــات نشــان داده انــد کــه کــودکان دارای اتیســم دوســت 
دارنــد بــا دســتگاه های هوشــمند ارتبــاط برقــرار کننــد. بیــش از هــزاران نفــر 
ــود  ــد و کمب ــده ان ــخیص داده  ش ــان تش ــر جه ــم در سراس ــف اتیس ــراد طی اف
ــود  ــر وج ــور مؤث ــا به ط ــان آن ه ــرای درم ــان ب ــات آس ــتان ها و امکان بیمارس
دارد. هزینه هــای درمــان نیــز بــالا اســت و اغلــب انتظارهــای طولانی مــدت 
مرتبــط بــا ایــن وضعیــت وجــود دارد، دانســتن اینکــه کــودکان دارای اتیســم 
بــا تکنولــوژی خــوب ارتبــاط برقــرار می کننــد، مــا را متقاعــد می کنــد کــه در 

ــی ایجــاد و توســعه ی یــک اپلیکیشــن در ایــن حــوزه باشــیم. پ
ــه  ــوان ب ــت می ت ــده اس ــه واردش ــن زمین ــه در ای ــی ک ــرکت های بزرگ از ش
شــرکت سامســونگ اشــاره نمــود کــه بــا ارائــه ی اپلیکیشــنی اندرویــدی بــه 
نــام Look At Me، تــلاش دارد بــه بهبــود برقــراری ارتبــاط در ایــن کــودکان 
ــگاه  ــورهایی از دانش ــکان و پروفس ــه ی آن پزش ــرای عرض ــد. ب ــک کن کم
 Yonsei و دپارتمــان روانشناســی دانشــگاه Bundag ملــی ســئول، بیمارســتان
تکنولوژی هــای  تصاویــر،  از  اپلیکیشــن  ایــن  در  داشــته اند.  همــکاری 
ــرای  ــازی مخصــوص ب ــت صــورت و یــک ســری ب شناســایی چهــره و حال
ــه کــودکان در جهــت شناســایی حالت هــای چهــره و بهبــود ایجــاد  کمــک ب

ــد. ــتفاده می کن ــمی اس ــاط چش ارتب

محققــان "دانشــگاه دوک" یــک برنامــه بــرای تشــخیص نشــانه های اختــلال 
اتیســم طراحــی کــرده انــد کــه روی سیســتم عامــل IOS قابــل اجــرا اســت. 
ــل  ــی وقاب ــای آن علم ــت و داده ه ــان اس ــیار آس ــه بس ــن برنام ــتفاده از ای اس

اعتمــاد اســت.
ــی  ــه راه ــن برنام ــد ای ــان می گوین ــپرس، محقق ــکال اکس ــل از مدی ــه نق ب
آســان بــرای غربالگــری اختــلال اتیســم و ســایر اختــلالات عصبــی اســت.

ایــن برنامــه نخســت از پرســتار یــا والدیــن کــودک تعــدادی ســوال می پرســد 
از  ویدئوهایــی  بــرای جمــع آوری  گوشــی  دوربیــن ســلفی  از  و ســپس 
ــخیص  ــرای تش ــه ب ــی ک ــای فیلم های ــال تماش ــودکان در ح ــای ک واکنش ه
ــد الگوهــای احســاس و توجــه،  ــر خطــر اختــلال اتیســم، مانن رفتارهــای پ

ــد. ــتفاده می کن ــت، اس ــده اس ــی ش ــتگاه طراح ــه ی دس روی صفح
ویدیوهــای واکنــش کــودک بــه ســرورهای مطالعــه ارســال می شــوند، در آنجا 
نــرم افــزار کدگــذاری خــودکار رفتــاری، حــرکات چهــره ی کــودک در فیلــم را 

ردیابــی و میــزان احساســات و توجــه کــودک را انــدازه گیــری می کنــد.
ــر  ــا ب ــه در آن حباب ه ــم ک ــک فیل ــان دادن ی ــا نش ــان ب ــال محقق ــرای مث ب
ــدازه  ــودکان را ان ــزان شــادی ک روی صفحــه ظاهــر می شــدند، توانســتند می
گیــری کننــد. در ایــن مطالعــه، والدینــی کــه ارزیابــی کــرده بودنــد فرزندشــان 

دارد،  را  اتیســم  علائــم  از  بســیاری 
دریافتنــد کــه فرزندشــان شــادی کمتــری 
ــد. ــان می ده ــا نش ــه حباب ه ــبت ب نس
"هلــن ایگــر" )Helen Egger( از "دانشــگاه 

ایــن  محققــان  از  یکــی  و  نیویــورک" 
مطالعــه گفــت: غربالگــری اتیســم در 
کــودکان، در حــال حاضــر در محیط هــای 
بالینــی نیــز انجــام می شــود و افــراد 
ــر  ــش را ب ــده  آزمای ــوزش دی ــر و آم ماه
را  نتایــج  و  داده  انجــام  کــودکان  روی 
ــد  ــرار می دهن ــل ق ــه وتحلی ــورد تجزی م
در  می بایســت  آزمایش هــا  ایــن  امــا 
ــود و  ــام ش ــودک انج ــی ک ــط طبیع محی

ــود. ــی ش ــج بررس نتای
طــی یــک ســال بیــش از 10 هــزار نفــر 
ایــن برنامــه را دانلــود کردنــد و 1756 
ســاله  تــا 6   1 کــودکان  کــه  خانــواده 
داشــتند، در ایــن مطالعــه شــرکت کردند. 
انجــام  را  نظرســنجی   5618 والدیــن 
ــد.  ــود کردن ــو را آپل ــد و 4441 ویدی دادن
ــد  ــتفاده در 88 درص ــل اس ــای قاب داده ه
ــع آوری  ــده، جم ــود ش ــای آپل از ویدیوه
شــد و بــرای اولیــن بــار امــکان اســتفاده 
از ایــن نــوع ابــزار بــرای مشــاهده ی 

ــد. ــم ش ــم فراه ــراد اتیس ــالات اف ح
  )Geraldine Dawson( "گرالدیــن داســان "
ــز  ــعه ی مغ ــم و توس ــز اتیس ــر "مرک مدی
ــه  ــن مطالع ــان ای ــی از محقق دوک" و یک
گفــت: ایــن نشــان دهنــده ی امــکان 
پذیــر بــودن ایــن رویکــرد اســت. در 
ایــن برنامــه داده هــای ارســالی بــا کیفیت 
ــورد  ــا م ــتفاده از الگوریتم ه ــا اس ــالا و ب ب

ــد. ــرار می گیرن ــل ق ــه و تحلی تجزی
 "npj Digital Medicine" ایــن مطالعه در مجلــه

منتشــر شد.

:ASDetect
ایــن اپلیکیشــن هــم اکنــون از گــوگل 
ــل دریافــت  ــی اســتور و اپ اســتور قاب پل

ــت. اس
بــا   )La Trobe( لاتــروب  دانشــگاه 
بــه  تصمیــم   Salesforce همــکاری 

 عرفان افتخارزاده               
|   کارشناس ارشد مهندسی ورزش 
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اتیســم  تشــخیص  برنامــه ی  ســاخت 
گرفتنــد. ایــن برنامــه والدیــن و سرپرســتان 
را قــادر می ســازد اختــلال اتیســم را زودتــر 

دهنــد. تشــخیص  قبــل  از  دقیق تــر  و 
ــام  ــه ASDetect ن ــگان ک ــه ی رای ــن برنام ای
دارد در بخــش تحقیــق و توســعه، جایــزه ی 
پــروژه ی ســال iAward را از آن خــود کــرد.
از تاریــخ عرضــه در فوریــه 2016، ایــن 
برنامــه بیــش از 10,000 بار دانلــود، 6,000 
ــی شــده  ــار ارزیاب ــام و 4,000 ب ــت ن ــار ثب ب

اســت.
در  اســت  برنامــه ای   iAward جایــزه ی 
ــه  ــز ب ــداءی جوای ــور اه ــه منظ ــترالیا ب اس
نوآوری هــا در حــوزه ی اقتصــاد دیجیتالــی.

مســئولان اهــداءی ایــن جایــزه هــم از 
ــوژی  ــوآوری تکنول ــه در ن ــرکت هایی ک ش
پیشــرفته هســتند و هــم از حرفــه ای  هــای 
ــکر  ــر و تش ــش، تقدی ــن بخ ــته ی ای برجس
 ASDetect اپلیکیشــن  داوران،  می کننــد. 
را مثــال بــارزی از هــر دو گزینــه دانســتند.

ایــن برنامــه از ســوالات اســتخراج شــده از 
پژوهــش دکتــر "جوزفیــن باربــارو" در مرکــز 
تحقیقــات اتیســم اولــگا تنیســون لاتــروب 

ــد. ــتفاده می کن )OTARC( اس
اتیســم  تشــخیص  برنامــه ی  کاربــران 
ASDetect قادرنــد بــه ویدئوهایــی از ارزیابی 

ــند.  ــته باش ــی داش ــی دسترس ــی واقع بالین
ــه  ــی ارائ ــه توضیحات ــن برنام ــن ای همچنی
ــودکان در  ــدی ک ــای کلی ــد و رفتاره می ده

ــد. ــی می کن ــن را بررس ــر س ه
تخمیــن زده شــده اســت کــه از هــر 50 
ــم  ــف اتیس ــلال طی ــر اخت ــک نف ــودک ی ک

دارد.  )ASD(
 OTARC پژوهــش انجــام شــده توســط
ایــن  اکثریــت  اتیســم  می دهــد  نشــان 
ــخیص داده  ــالگی تش ــا چهارس ــودکان ت ک
نمی شــود. یعنــی دو ســال دیرتــر از زمانــی 
کــه می شــود اختــلال را تشــخیص داد و 

ــر داد. ــودکان را تغیی ــن ک ــی ای زندگ
 ASDetect اتیســم  تشــخیص  برنامــه ی 

چگونــه توســعه داده شــده اســت؟
تشــخیص  برنامــه ی   Salesforce شــرکت 
اتیســم ASDetect را بــر پایــه ی مــدل بشــر 
دوســتانه ی 1-1-1 خود توســعه داده اســت. 
یعنــی شــرکت 1 درصــد از وقــت کارمنــدان، 
محصــولات و منابعــش را بــرای پشــتیبانی 
بخــش خیرخواهانــه در نظــر گرفتــه اســت. 
تیمــی از مهندســان، طراحــان و توســعه 
شــدند  داوطلــب   Salesforce دهنــدگان 
وقــت بگذارنــد تــا ایــن برنامــه را در پلتفــرم 

ــازند. Salesforce بس
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پروفســور "شــریل دیســانایک" مدیــر مرکــز تحقیقــات Olga Tennison Autism در 
ــه ی انجــام  ــزه ی کار خلاقان دانشــگاه ملبــورن اســترالیا، معتقــد اســت کــه ایــن، جای
ــا  ــزود: »ب ــود. او اف ــروب ب ــم در لات ــگام اتیس ــخیص زود هن ــه ی تش ــده در زمین ش
ــون  ــم اکن ــم، ه ــخیص اتیس ــا در تش ــه ی م ــی اولی ــکاری Salesforce روش شناس هم
در سرتاســر جهــان در دســترس والدینــی قــرار دارد کــه نگــران رشــد فرزنــدان خــود 
هســتند. ایــن برنامــه نــه تنهــا می توانــد بــا تشــخیص زود هنــگام فرصــت پیگیــری 
بی درنــگ را فراهــم کنــد، بلکــه فرصــت یادگیــری و پیشــرفت کــودک را نیــز افزایــش 

می دهــد«
"دن بوگنــار" معــاون ارشــد آســیا و اقیانوســیه در Salesforce گفــت: »مــا از ایــن کــه ایــن 

جایــزه ی معتبــر اســترالیایی را برنــده شــده ایم بســیار هیجــان زده هســتیم. ایــن یــک 
ــد  ــه فقــط Salesforce می توان ــوآوری OTRAC اســت ک ــرای بینــش و ن ــزرگ ب عهــد ب

انتقــال دهــد.«
او در ادامــه افــزود: »ایــن جایــزه نشــانگر قــدرت بــالای تکنولــوژی موبایــل و فضــای 
ابــری در بازکــردن قفــل پژوهش هــای بدیــع و ایجــاد تأثیــر مثبــت جهانــی اســت. مــا 
از تیــم داوطلبانمــان در Salesforce کــه کار گروهــی انجــام دادنــد و بــا فــداکاری خویــش 
ایــن ابتــکار را بــه زندگــی ارائــه کردنــد تشــکر می کنیــم. ایــن زحمــات زندگــی خیلــی 

از کــودکان را تــا الان تحــت تأثیــر قــرار داده اســت.«
ــا  ــا ب ــد ت ــن می ده ــه والدی ــکان را ب ــن ام ــم ASDetect ای ــخیص اتیس ــن تش اپلیکیش
اســتفاده از موبایــل، کــودک خــود را تحــت آزمایــش قــرار دهنــد. تشــخیص اتیســم در 
اوایــل زندگــی کــودک می توانــد تأثیــر عمیقــی بــر رشــد و پیشــرفت آن داشــته باشــد.

پروفسور "شریل دیسانایک"، می گوید:
ــه ی  ــودک متوج ــی ک ــل زندگ ــر در اوای ــت و اگ ــاف اس ــل انعط ــرم و قاب ــیار ن ــز بس مغ

ــم. ــری کنی ــت او جلوگی ــدن وضعی ــر ش ــم از بدت ــویم، می توانی ــم ش اتیس
ــات  ــن تحقیق ــر آخری ــت تأثی ــگام تح ــخیص زود هن ــری تش ــای غربالگ آزمایش ه
هســتند. آکادمــی اطفــال آمریــکا در حــال حاضــر توصیــه می کنــد کــه همــه ی کــودکان 
در ســنین 18 و 24 ماهگــی آزمایشــات اتیســم را انجــام دهنــد امــا برخــی پزشــکان 

ــت. ــر نیس ــودک امکان پذی ــالگی ک ــا 5 س ــق ت ــش دقی ــام آزمای ــد انج می گوین
در کنفرانــس Dreamforce Salesforce software دکتــر دیســانایک و دکتــر جوزفیــن 
باربــارو، اپلیکیشــن تشــخیص اتیســم ASDetect کــه یــک برنامــه ی تشــخیص اتیســم 
ــن  ــد ای ــی کردن ــون اســت را معرف ــد و آیف ــرای تلفن هــای هوشــمند اندروی ــگان ب رای
ــودکان از  ــم در ک ــه ی اتیس ــم اولی ــایی علائ ــه شناس ــم ب ــخیص اتیس ــن تش اپلیکیش
ــخیص  ــد تش ــد کردن ــق تأکی ــن دو محق ــد. ای ــک می کن ــی کم ــا 30 ماهگ ــن 11 ت س
ــد  ــی مانن ــلامتی در دوران کودک ــای س ــد مراقبت ه ــد همانن ــم بای ــگام اتیس زود هن

ــه شــوند. ــی در نظــر گرفت ــی و شــنوایی مهــم و حیات آزمایشــات بینای
ــت  ــن فرص ــن ای ــه والدی ــگام ب ــخیص زودهن ــانایک، تش ــر دیس ــر دکت ــق نظ ــر طب ب
ــک  ــب کم ــای مناس ــی و ابزاره ــوزش تخصص ــا آم ــود ب ــد خ ــه فرزن ــا ب ــد ت را می ده
ــه کار شــوند و  ــد، مشــغول ب ــی کســب کنن ــد توانایی هــای ذهن ــد. آن هــا می توانن کنن
ــد. ایــن کار  ــرای از عهــده برآمــدن ایــن جهــان یــاد بگیرن مهارت هــای انطباقــی را ب

بزرگــی اســت.
ارزیابــی ASDetect فقــط 20 دقیقــه طــول می کشــد. والدیــن بــا اســتفاده از اپلیکیشــن 
ــودک دارای  ــای ک ــا فیلم ه ــط ب ــوالات مرتب ــه ای از س ــه مجموع ــم ب ــخیص اتیس تش
اتیســم و غیراتیســم در ســنین12، 18 و 24 ماهگــی پاســخ می دهنــد. در یــک فیلــم 
ــمی  ــه چش ــر رابط ــا دکت ــازی ب ــول ب ــه او در ط ــد ک ــان می ده ــمی را نش ــودک اتیس ک
ــازی  ــباب بازی ب ــان اس ــا هم ــودک ب ــر، ک ــه ی دیگ ــک صحن ــد. در ی ــرار نمی کن برق

ــد. ــرار می کن ــمی برق ــاط چش ــران ارتب ــا دیگ ــا ب ــد ام می کن
 OTARC پــس از مشــاهده ی فیلم هــا و پاســخ بــه 15 ســوال، جواب هــا بــه پایــگاه داده
ارســال می شــود. در ادامــه، اپلیکیشــن یــک ایمیــل بــرای والدیــن می فرســتد کــه آیــا 
فرزندشــان براســاس تحقیقــات دانشــگاه دارای احتمــال مبتــلا بــه اتیســم کــم یــا زیــاد 

اســت. دکتــر باربــرو مطــرح می کنــد:
مــا تأکیــد می کنیــم کــه ایــن فقــط یــک تشــخیص اســت و والدیــن را تشــویق می کنــد 

تــا بــه دنبــال یــک ارزیابــی کامــل و درســت از ســوی دکتر باشــند.

از زمــان ارائــه شــدن اپلیکیشــن در 
اســترالیا از مــاه فوریــه، برنامــه بیــش 
از 1000بــار دانلــود شــده اســت و اکثــر 
کابــران از اســترالیا و پــس از آن روســیه 
از  کــودک   4500 حــدود  بوده انــد. 
طریــق ایــن برنامــه ارزیابــی شــده اند. 
یــک تیــم 8 نفــره از کارکنــان شــرکت 
داوطلبانــه  صــورت  بــه   Salesforce

ــه  ــن برنام ــاخت ای ــان در س ــه محقق ب
ــد. ــک کردن کم

ــم  ــخیص اتیس ــات تش ــایر آزمایش س
دیگــر  اپلیکیشــن های  یــا  وب  در 
بیشــتر  امــا  هســتند  دســترس  در 
ــتند.  ــن هس ــر مت ــی ب ــی ها مبتن بررس
تعــداد کمــی از آن هــا مبتنــی بــر نتایــج 
ــن  ــتند. اپلیکیش ــی هس ــق واقع تحقی
تشــخیص اتیســم ASDetect برپایــه ی 
10ســاله  تحقیقــات  یافته هــای 
باربــرو اســت کــه در ایــن تحقیــق 
ماهــه   24 تــا   12 کــودک   3800
ــرار  ــورن اســترالیا مــورد مطالعــه ق ملب
علائــم  کــه  کودکانــی  گرفته انــد. 
رفتــار اتیســمی را نشــان می دادنــد 
ــا دقــت مــورد بررســی قــرار گرفتنــد  ب
متخصصــان  از  نفــر   300 حــدود  و 
ــی و شناســایی  ــرای ارزیاب پرســتاری ب
نشــانه های اولیــه آمــوزش دیدنــد. 
مجموعــه ای  مطالعــه،  ادامــه ی  در 
ــه زود  ــم ک ــه اتیس ــلا  ب ــودکان مبت از ک
ــر  ــوش بالات ــد ه ــک ش ــا کم ــه آن ه ب
و ناتوانی هــای ذهنــی کمتــری از خــود 
نشــان دادنــد، کاهــش 64 درصــدی در 
ســن 2ســالگی و  8 درصــدی در ســن 
ــات  ــق تحقیق ــر طب ــالگی ب ــا 9 س 7  ت

ــد. ــاهده ش ــرو مش بارب
ــرو و  ــات بارب ــج تحقیق ــق نتای ــر طب ب
دیســانایک، اپلیکیشــن آن هــا بیــش از 
ــر  ــات دیگ ــر از آزمایش ــر دقیق ت 7 براب
در بــازار امــروز اســت. در ادامــه، تیــم 
ــوالات  ــه س ــت ک ــدوار اس OTARC امی

ارزیابــی را بــرای کــودکان تــا ســن 
ــن  ــد. همچنی ــعه ده ــالگی توس 5 س
ــه را  ــن برنام ــد ای ــم می خواه ــن تی ای
ــه  ــف از جمل ــان مختل ــن زب ــه چندی ب
اندونزیایــی،  اســپانیایی،  چینــی، 
دهــد.  ارائــه  لهســتانی  و  ژاپنــی 
فیلم هــا در ایــن کشــورها بــا اســتفاده از 
اســباب بازی ها، آهنگ هــا و کلمــات 
و  نشــانه ها  و  فرهنــگ  بــا  مرتبــط 
اشــارات اجتماعــی آن هــا فیلم بــرداری 

می شــود.
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خواب کودکان اتیسم، 
آنچه نباید نادیده گرفته شود 

     فرح بکی زاده
|     کارشناس ارشد روانشناسی

زندگــی،  اول  ماه هــای  طــول  در 
نــوزادان به ســادگی وارد یــک چرخــه ی 
می شــوند.  طبیعــی  خواب وبیــداری 
ــای  ــرت زدن ه ــات چ ــولًا دفع ــا معم آن ه
ــرای  ــدن ب ــد و خوابی ــم می کنن ــه را ک روزان
زمــان طولانــی در شــب را آغــاز می کننــد؛ 
ــن  ــواب رفت ــودکان در به خ ــی از ک ــا برخ ام
شــب  طــول  در  مــداوم  خوابیــدن  یــا 
در  خــواب  اختــلالات  مشــــــکل دارند. 
کــودکان اتیســم نســبت بــه ســایر کــودکان 
ــد  شــایع تر اســت. محققــان تخمیــن زده ان
کــه بیــن 40% تــا 80% از کــودکان طیــف 

خواب دارنــد. مشــکلات  اتیســم 

شــایع ترین مشــکلات خــواب در 
ــارت  ــان کــودکان طیــف اتیســم عب می

ــت از: اس
ــروع  ــن )ش ــواب رفت ــه خ ــکل در ب 1. مش

ــواب( خ
ــواب-  ــبانه روزی خ ــم ش ــلالات ریت 2. اخت

ــداری بی
3. کیفیت پایین خواب

ــدار شــدن  ــگام و بی ــدار شــدن زودهن 4. بی
مکــرر در طــول شــب

نداشــتن خــواب خــوب نه تنهــا خــود کــودک 
بلکــه تمــام اعضــای خانــواده را درگیــر 
ــه  ــت ک ــادی اس ــای زی ــر روزه ــد. اگ می کن
ــم های  ــا چش ــان ب ــما و کودکت ــا ش صبح ه
خســته و خــون افتــاده از مشــکلات خــواب 
بیــدار می شــوید، مداخلاتــی در ســبک 
زندگیتــان می توانــد کمک کننــده باشــد.

ــودکان  ــواب در ک ــلالات خ ــت اخت عل
ــت؟ ــم چیس اتیس

ــواب  ــکلات خ ــود مش ــی وج ــل اصل دلای
ــا  ــت ام ــخص نیس ــم مش ــودکان اتیس در ک
نظریه هایــی در ایــن زمینــه وجــود دارد.
اولیــن نظریــه در ارتبــاط بــا نشــانه های 

کــه  می داننــد  افــراد  اســت.  اجتماعــی 
چــه زمانــی در شــب، زمــان خوابیــدن 
اســت. ایــن اتفــاق بــه کمــک چرخه هــای 
شــبانه روزی بــدن و تاریکی-روشــنایی رقم 
می خــورد امــا عــلاوه بــر ایــن مــوارد، 
آن هــا  بــه  نیــز  اجتماعــی  نشــانه های 
کودکــی  اینکــه  مثــل  می کنــد.  کمــک 
ــرادرش آمــاده ی  ــا ب ــه خواهــر ی ــد ک می بین
خوابیــدن شــده اســت. کــودکان اتیســم کــه 
اغلــب مشــکلاتی در روابــط دارنــد ممکــن 
ــا  اســت ایــن نشــانه ها را دریافــت نکننــد ی

به اشــتباه تفســیر کننــد.
ــون  ــا هورم ــاط ب ــر در ارتب ــه ی دیگ نظری
ــی در  ــور طبیع ــه به ط ــت ک ــن اس ملاتونی
چرخه هــای خواب وبیــداری نقــش دارد. 
ــه  ــاز ب ــدن نی ــن ب ــاخت ملاتونی ــرای س ب
ــه  ــان دارد ک ــام تریپتوف ــه ن ــیدی ب آمینواس
تحقیقــات نشــان داده اســت میــزان آن 
ــر از  ــا بالات ــر ی ــم پایین ت ــودکان اتیس در ک
حــد نرمــال اســت. به طــور طبیعــی ســطح 
ملاتونیــن در پاســخ بــه تاریکــی افزایــش و 
ــد.  ــل روشــنایی روز کاهــش می یاب در مقاب
ــه  ــت ک ــان داده اس ــات نش ــی تحقیق برخ
ترشــح ملاتونیــن در کــودکان طیــف اتیســم 
ترشــح  روز  زمــان درســت در طــول  در 
ــن در  ــی از ملاتونی ــطح بالای ــود، س نمی ش
طــول روشــنایی روز و ســطح پایینــی از آن 

ــود. ــرح می ش ــب تش ــول ش در ط
یکــی دیگــر از دلایلــی کــه می توانــد باعــث 
مشــکل در بــه خــواب رفتــن و بیــدار شــدن 
ــد،  ــب باش ــط ش ــواب در اواس ــرر از خ مک
ــای  ــه محرک ه ــودکان ب ــن ک ــیت ای حساس
محیطــی ماننــد صــدا و لمــس اســت. 
کــه  زمانــی  کــودکان  ســایر  درحالی کــه 
ــرده  ــته ک ــاز و بس ــاق را ب ــان درب ات مادرش
ــه خــواب  ــد ب ــا وســایلی را جابه جــا می کن ی
ــم از  ــودکان اتیس ــد، ک ــه می دهن ــود ادام خ

خــواب می پرنــد.
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مشــکلات خــواب چــه اثراتــی 
باشــد؟ داشــته  می توانــد 

نداشــتن خــواب خــوب در شــب می توانــد 
ــلامت  ــی و س ــر زندگ ــدی ب ــرات ج تأثی
ــات  ــد. تحقیق ــته باش ــودک داش ــی ک کل
نشــان داده اســت کــه در کــودکان اتیســم 
بیــن اختــلالات خــواب و مشــکلات زیــر 

ارتبــاط وجــود دارد:
 .3 افســردگی   .2 پرخاشــگری   .1
مشــکلات  افزایــش   .4 بیش فعالــی 
ــف  ــری 6. ضع ــاری 5. تحریک پذی رفت
شــناختی کارکردهــای  و  یادگیــری  در 

ــه  ــد ک ــان داده ش ــق نش ــک تحقی در ی
ــود و  ــودکان اتیســم دچــار کمب ــن ک والدی
کیفیــت پاییــن خــواب هســتند و نســبت 
بــه والدیــن ســایر کــودکان زودتــر از 

خــواب بیــدار می شــوند.

چگونــه بدانــم فرزنــد مــن اختلال 
دارد؟ خواب 

میــزان نیــاز کــودکان بــه خــواب بــا 
ــور  ــا به ط ــت؛ ام ــاوت اس ــر متف یکدیگ
ــن  ــاس س ــر اس ــان ب ــزان نیازش کل می

عبــارت اســت از:
• 1 تا 3 سالگی:

 12 تا 14 ساعت در روز
• 3 تا 6 سالگی: 

10 تا 12 ساعت در روز
• 7 تا 12 سالگی:

 10 تا 11 ساعت در روز

ــواب  ــه خ ــختی ب ــما به س ــودک ش ــر ک اگ
مــی رود یــا اینکــه مکــرراً در طــول شــب 
می توانــد  می شــود  بیــدار  خــواب  از 
نشــانه ای از مشــکلات خــواب باشــد. 
ــت  ــر یادداش ــک دفت ــد ی ــما می توانی ش
ــک  ــدت ی ــه م ــد و ب ــه کنی ــواب تهی خ
هفتــه زمــان خــواب و میــزان خــواب 
ــما  ــد. ش ــت کنی ــود را یادداش ــودک خ ک
طــول  در  نشــانه ای  هــر  می توانیــد 
خــواب ماننــد خروپــف، تغییــر در الگــوی 
تنفــس و یــا مشــکل در تنفــس، حــرکات 
ــد.  ــت کنی ــول را یادداش ــی غیرمعم بدن
ایــن اطلاعــات را بــرای تشــخیص بهتــر 
در اختیــار پزشــک کودکتــان قــرار دهیــد.

خــواب  بــه  می توانــم  چگونــه 
ــم؟ ــک کن ــود کم ــودک خ ــر ک بهت

ــوان  ــد به عن ــط بای ــواب فق ــای خ داروه
کــودکان  در  درمــان  راه حــل  آخریــن 
ــه پیشــنهاد هایی  اســتفاده شــود. در ادام
کــه  زندگــی  ســبک  در  تغییــر  بــرای 
می تواننــد مــدت و کیفیــت خــواب را 

بهبــود بخشــد ذکــر می شــود.
1. از دادن محرک هایــی مثــل کافئیــن و 
شــکر بــه کودکتــان قبــل از خــواب پرهیز 

. کنید
2. یــک روال معمــول بــرای قبــل از 
خــواب کودکتــان ایجــاد کنیــد. بــرای 
مثــال او را بــه دستشــویی ببریــد، برایش 
ــاعت  ــب در س ــر ش ــد و ه ــه بخوانی قص

ــد. ــواب ببری ــه رختخ ــخصی او را ب مش
 3. حداقــل یــک  ســاعت قبــل از زمــان 
خاموش کنیــد،  را  تلویزیــون  خــواب 
اســتفاده از بازی هــای ویدیویــی و ســایر 
ــد. ــوع کنی ــرک را ممن ــای مح فعالیت ه
ــل  ــا قب ــد ت ــک کنی ــان کم ــه کودکت 4. ب
ــای  ــاب، پیام ه ــدن کت ــا خوان ــواب ب از خ
ــا  ــد ی ــه او می دهی ــه ب ــزی ک محبت آمی

ــد. ــس کن ــم ریلک ــیقی ملای ــک موس ی
5. از پــرده ی ضخیــم بــرای اتاق خــواب 
ــنایی های  ــور و روش ــا ن ــد ت ــتفاده کنی اس
خــارج از منــزل مزاحمتــی بــرای خــواب 

کودکتــان ایجــاد نکنــد.
خــواب  تخــت  باشــید  مطمئــن   .6
ــودک در طــول خــواب صــدای غژ غــژ  ک

. هــد نمی د
ــای  ــه دم ــد ک ــل کنی ــان حاص 7. اطمین
اتــاق و انتخــاب اتاق خــواب متناســب بــا 

نیازهــای حســی کــودک شــما باشــد.
کودکتــان  پزشــک  مشــورت  بــا   .8
از  خــواب  از  قبــل  فقــط  می توانیــد 
ملاتونیــن اســتفاده کنیــد. ملاتونیــن 
ــد ســبب بهبــود ســیکل خــواب-  می توان
بیــداری کــودک اتیســم شــما بشــود.
خصــوص  در  متخصــص  یــک  از   .9
قــرار  بگیریــد.  مشــورت  نوردرمانــی 
گرفتــن دوره ای کودکتــان در مقابــل نــور 
ــن  ــزان ملاتونی ــم می ــح باعــث تنظی صب
ــداری آن هــا در طــول روز  ــه بی شــده و ب

می کنــد. کمــک 



شی
وز

 آم
ی و

لم
ع

۹۸
ن 

ستا
تاب

 و 
هار

| ب
م 

هفت
ره 

مـا
 ش

م |
سو

ل 
سـا

18

نقش مهارت های ارتباطی- اجتماعی 
در گفتار درمانی

در علــم گفتاردرمانــی پیشــرفت های خوبــی صــورت گرفتــه اســت امــا 
هنــوز جــای کار زیــادی در ایــن حــوزه موجــود اســت. مــا در پوســته ی 
ــا  ــه و ی ــاز مدرس ــای پیش نی ــزش روی مهارت ه ــه تمرک ــم ک ــت می کنی ــی حرک قدیم
ســال های اول مدرســه )آمــوزش رنــگ، عــدد و مفاهیــم شــناختی( اســت. قطعــاً ایــن 
مهارت هــا ضــرورت دارنــد امــا بهتــر اســت گاهــی از ایــن پوســته خــارج شــویم. اگــر 
ــر  ــه تعریــف اتیســم و معیارهــای تشــخیصی اتیســم کــه از ســال1943 توســط دکت ب
کانــر و در DSM5 بیان شــده اســت برگردیــم، متوجــه می شــویم کــه دو هســته ی 
آســیب در مــورد اتیســم وجــود دارد. یکــی مهارت هــای ارتباطــی اجتماعــی و یکــی 
هــم رفتارهــای تکــراری اســت. ســؤالی کــه اینجــا مطــرح می شــود ایــن اســت: چقــدر 
ــی  ــته های آموزش ــدر بس ــم؟ چق ــی کارکردی ــی اجتماع ــای ارتباط ــا روی مهارت ه م

ــم؟ ــف کرده ای ــا را تعری ــوب آن ه ــدر خ ــم؟ و چق داری
متخصصیــن،  می شــود  اجتماعــی  ارتباطــی  مهارت هــای  از  صحبــت  وقتــی 
ــاط کــودک  ــد منظــور ارتب دانشــجویان و حتــی بعضــی از خانواده هــا احســاس می کنن
ــوم  ــک مفه ــی ی ــی اجتماع ــای ارتباط ــه مهارت ه ــت. درصورتی ک ــان اس ــا اطرافی ب
ــاس  ــردن و تم ــاره ک ــل اش ــی مث ــای غیرکلام ــه از مهارت ه ــت ک ــترده اس ــیار گس بس
ــی  ــت( و حت ــیب دیده اس ــم آس ــودکان اتیس ــولًا در ک ــه معم ــی ک ــمی )مهارت های چش
ــذارد  ــتراک بگ ــه اش ــان ب ــا اطرافی ــود را ب ــات خ ــد احساس ــودک بتوان ــه ک ــه ای ک مرحل
شــروع می شــود. در مرحلــه ی بعــد بــه کلام و اســتفاده از آن در موقعیت هــای 

مختلــف می رســیم.
وقتــی یــک درمانگــر مفهــوم میوه هــا، رنگ هــا و اعــداد را بــا کــودک تمریــن می کنــد 
بایــد هدفــش ایــن باشــد کــه کــودک در موقعیت هــای مختلــف بتوانــد از ایــن مفاهیــم 
اســتفاده کنــد. زمانــی کــه کــودک هنــوز مهارت هــای اولیــه را نیاموختــه اســت، تمرکــز 

روی مهارت هــای شــناختی متعــدد چنــد مشــکل بــه وجــود مــی آورد:
1- کــودک وارد زنجیــره ی شکســت، احســاس شکســت می شــود و احســاس شکســت 

باعــث شکســت می شــود.
2- باعــث افزایــش اضطــراب کــودک در اثــر شکســت های پیاپــی می شــود. درنتیجــه 
قــدرت یادگیــری کاهــش می یابــد )اضطــراب و یادگیــری در کــودک اتیســم رابطــه ی 
ــه در  ــی ک ــا مهارت ــم ت ــرار می دهی ــار ق ــودک را تحت فش ــی ک ــد(. وقت ــوس دارن معک
توانــش نیســت، یــاد بگیــرد بــرای مثــال کودکــی کــه هنــوز اشــاره کــردن را نیاموختــه 
را تحت فشــار قــرار می دهیــم تــا نــام ســبزیجات را درک کنــد، بــدون شــک اضطــراب 
کــودک را افزایــش می دهیــم و مســلماً یادگیــری کــه اتفــاق می افتــد کمتــر از چیــزی 

اســت کــه بایــد باشــد.
ــی  ــای ارتباط ــه مهارت ه ــم ک ــی داری ــته ی آموزش ــک بس ــه ی ــاز ب ــور نی ــا در کش م
ــان  ــات نش ــد. تحقیق ــخص کن ــا را مش ــان و پیش نیازه ــات بی ــا جزئی ــی را ب اجتماع
داده اســت کــه اگــر طــرح درمــان درســت و طبــق توالــی مشــخص انجــام شــود قطعــاً 

ــود. ــل می ش ــم حاص ــری ه ــه ی بهت نتیج
اکثــراً مشــاهده می شــود فقــط بــا آمــوزش اشــاره کــردن بــه کــودک اتیســم در 
ــم،  ــی، معل ــل مرب ــاوت مث ــی متف ــریک های ارتباط ــا ش ــف و ب ــای مختل موقعیت ه
پــدر، مــادر و حتــی بــا یــک فروشــنده، کــودک لــذت برقــراری ارتبــاط را درک می کنــد 
و برایــش بســیار خوشــایند اســت و برعکــس زنجیــره ی شکســت احســاس شکســت، 

ــار کــودک در زنجیــره ی موفقیــت  ایــن ب
می گیــرد  قــرار  موفقیــت  احســاس  و 
بــالا  یادگیــری  بــرای  او  انگیــزه ی  و 
مــی رود و بعــد از مدتــی کلام هــم ایجــاد 
ــه  ــا آمــوزش اشــاره کــردن ب می شــود. ب
کــودک بعضــاً مشــاهده  شــده اســت 
ــه  ــالا رفت ــط ب ــودک از محی ــه درک ک ک
پیــدا  صداســازی  تنــوع  همچنیــن  و 
روی  لزومــاً  درصورتی کــه  می کنــد، 

ــت. ــده اس ــا او کار نش ــازی ب صداس
بــدن و صــورت  جســچرها )حــرکات 
در هنــگام برقــراری ارتبــاط( هــم در 
در  دارنــد.  نقــش  کــودک  اضطــراب 
ــف  ــع مختل ــار، مناب ــل گفت تجزیه وتحلی
بیــان می کننــد کــه تنهــا 38 تــا60 درصــد 
ــود.  ــل می ش ــق کلام منتق ــام از طری پی
حالــت چهــره، تــن صــدا و حــرکات 
بــدن بــه درک کامــل پیام هــا کمــک 

. می کننــد
بعضــی از افــراد دارای اتیســم بــه دیگران 
اجــازه ی نزدیــک شــدن بــه خــود را 
وقتــی  هــم  خودشــان  و  نمی دهنــد 
ــک  ــران نزدی ــه دیگ ــد ب ــی دارن تقاضای
ــک  ــدن ی ــک ش ــن نزدی ــوند. ای نمی ش
مهــارت ارتباطــی غیرکلامــی محســوب 
بــازی  قالــب  در  بایــد  کــه  می شــود 
ــون  ــود، چ ــوزش داده ش ــودک آم ــه ک ب
ــاد کلام  ــه در ایج ــارت پای ــوان مه به عن
کــودک نقــش مهمــی دارد. گاهــی دیــده 
شــده درمانگــر تنهــا بــا کارت هــای دیــد 
آمــوزی کــه اســامی اشــیای مختلــف 
بــا  اســت،  نوشته شــده  آن هــا  روی 

می کنــد. کار  کــودک 
آمــوزش در قالــب تصویــر متأســفانه هــم 
در سیســتم آموزشــی و هــم سیســتم 
ــواده  ــه خان ــوزش ب ــی آم ــی و حت درمان
نادیــده گرفته شــده اســت. تحقیقــات 
ــودک  ــری ک ــه یادگی ــت ک ــان داده اس نش
ــق  ــم از طری ــف اتیس ــلال طی دارای اخت
بینایــی بهتــر و بیشــتر اســت. چــون 
بــرای  دیــداری  اطلاعــات  پــردازش 
پــردازش  از  راحت تــر  اتیســم  افــراد 
اطلاعــات شــنیداری اســت؛ و متأســفانه 
تصویــر،  از  اســتفاده  به جــای  گاهــی 
مــدام بــه کــودک دســتور می دهیــم. 
ایــن شــبیه ایــن اســت کــه در یــک 
سیســتم کامپیوتــر بــا پردازشــگر ابتدایــی 
ــد را  ــره ی جدی ــک پنج ــه ی ــر دقیق در ه
ــه  ــم ک ــاهده می کنی ــاً مش ــم، قطع بازکنی
ــتم  ــرد سیس ــاعت عملک ــک س ــد از ی بع
ــگ  ــلاح هن ــد و به اصط ــش می بای کاه

گفتار درمانگر کارشـناس ارشد آموزش | 
کودکان اتیسم از مرکز آموزش تحقیقات 
اتیسم دانشگاه بیرمنگام    

مهدی قناد زاده
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کتــاب  در  بــل  کــد   خانــم  می کنــد. 
خــود بــه ایــن موضــوع اشــاره کرده و 
می گویــد: بــا دادن دســتورات شــنیداری 
ــه کــودک  مختلــف و به صــورت مــداوم ب
اتیســم، انــگار مغــز ایــن کــودکان در 
ســوپی از محــرکات کلامــی پــردازش 
ــن  ــه ی ای ــت و نتیج ــده غوطه ور اس نش
و  اضطــراب  افزایــش  بــر  عــلاوه  کار 
کــودک  می شــود  باعــث  آشــفتگی 

ــود  ــی را از خ ــاری مختلف ــکلات رفت مش
ــد. ــان ده نش

اســت  تکنیکــی  شــنیداری  بمبــاران 
کــه بــرای کــودکان ســایر اختــلالات 
اســتفاده می شــود امــا ایــن تکنیــک 
ــرای  ــر اینکــه قدیمــی اســت ب عــلاوه ب
کــودکان اتیســم هــم کارایــی نــدارد. 
ــی  ــای ارتباط ــش مهارت ه ــرای افزای ب
بــه  بایــد  اتیســم  اجتماعــی کــودکان 
از تصاویــر  ســراغ اســتفاده ی بیشــتر 
ــاط را در  ــه ی ارتب ــم پای ــا بتوانی ــم ت بروی

او ایجــاد کنیــم.
گاهــی شــنیده می شــود کــه خانــواده 
کــه  درمانگــران  از  بعضــی  حتــی  و 
اطلاعــات بــه روزی ندارنــد معتقدنــد 
ــرد  ــاد بگی ــر را ی ــودک تصوی ــر ک ــه اگ ک
دیگــر حــرف نمی زنــد، درصورتی کــه 
ــدارد.  ــت ن ــلًا صح ــزی اص ــن چی چنی
ــاً  ــه اتفاق ــت ک ــده اس ــالات بیان ش در مق
مهارت هــای  و  کلام  تقویــت  باعــث 

می شــود. کــودک  ارتباطــی 
ــودک دارای  ــرای ک ــاره ب ــان اش درک زب
ــت  ــده اس ــم پیچی ــف اتیس ــلال طی اخت
دســت  بــا  ســنبل هایی  مــا  چــون 
ــی  ــرای کودک ــه درک آن ب ــازیم ک می س
کــه در تفکــر انتزاعــی و بــازی ســمبلیک 

ــت. ــخت اس ــت، س ــکل اس ــار مش دچ
ــای  ــر مهارت ه ــد ب ــا تأکی ــت ب ــر اس بهت
اشــاره،  از  اســتفاده  بــا  غیرکلامــی 
جســچر و تصاویــر یــک پایــه ی ارتباطی 
ــه  ــرد ک ــاد ک ــم ایج ــودکان اتیس ــرای ک ب
ــاد کلام  ــه ایج ــا ب ــاً تمرین ه ــر نهایت اگ
انجامیــد مراحــل بعــدی ادامــه پیــدا کنــد 
ــزاری  ــودک اب ــر کلام ایجــاد نشــد ک و اگ
رفــع  بــرای  ارتبــاط  برقــراری  بــرای 

درنتیجــه  و  دارد  روزانــه اش  نیازهــای 
کــودک آرامــش بیشــتر، اضطــراب کمتــر 
و احســاس خوشــایندی از تأثیرگــذاری در 

محیــط دارد.
مســئله ی  در  کــه  دیگــری  بحــث 
ــازی  ــا ب ارتبــاط مطــرح اســت، تلفیــق ب
بــرای آمــوزش روش هــای برقــراری 
هرگونــه  از  اســتفاده  اســت.  ارتبــاط 
روش هــای خشــن و شــدید بــرای بهبــود 
مهارت هــای ارتباطــی اجتماعی منســوخ 
و غیرعلمــی اســت و نتیجــه ی مطلوب را 
نخواهــد داشــت و باعث ایجــاد اضطراب 
در طــول زندگــی فــرد می شــود. راه حــل 
ــب  ــه در قال ــت ک ــن اس ــکل ای ــن مش ای
بــازی ایــن مهارت هــا بــه کــودک آموزش 
به عنــوان  بــازی  از  اگــر  شــود.  داده 
ابــزاری بــرای افزایــش خلاقیت اســتفاده 
ــری  ــن انعطاف پذی ــرد ذه ــاً ف ــود قطع ش
ــن  ــری ذه ــت. انعطاف پذی ــد داش خواه
باعــث می شــود مقاومــت کــودک نســبت 
همچنیــن  یابــد.  کاهــش  تغییــر  بــه 
ــود در  ــای خ ــد از آموزه ه ــودک می توان ک

موقعیت هــای واقعــی اســتفاده کنــد.
درنتیجــه قبــل از اینکــه روی کلام کودک 
تمرکــز شــود بایــد روی مهارت هــای 
ارتباطــی اجتماعــی کــودک کار شــود. 

یــک گفتــار درمانگــر قبــل از اینکــه یــک 
ــاط  ــک ارتب ــد ی ــد بای ــان باش ــار درم گفت

درمانگــر باشــد.

نداشــتن کلام یــک کــودک دارای 
اختــلال طیــف اتیســم در چــه 

اســت؟ نگران کننــده  ســنی 
معمــولًا طبــق جــدول رشــد، کــودک 
ــش را  ــن کلمات ــد اولی ــی بای در12  ماهگ

بگویــد. در منابــع دیگــر ســن 10 تــا 14 
ماهگــی بــرای بیــان کلمــات معنــادار و با 
مصــداق بیان شــده اســت. بایــد در نظــر 
داشــت کــه صداســازی کــودک، کلام 

محســوب نمی شــود.
در دنیــا هیچ کــس نمی توانــد زیــر 12 
ــد. در  ــخیص ده ــم را تش ــی اتیس ماهگ
12 تــا 24 ماهگــی هــم میزانــی نگرانــی 
گــزارش داده می شــود و در حــدود 24 
ــخیص داده  ــدید تش ــم ش ــی اتیس ماهگ
ــری  ــت های غربالگ ــا تس ــا ب ــود ام می ش
ســطح ۲ و تشــخیصی معتبــر در30 تا 36 
ــخیص  ــم را تش ــوان اتیس ــی می ت ماهگ
داد. پــس ایــن نگرانــی ایجــاد نشــود کــه 
اگــر کودکــی در 12 ماهگــی کلام نداشــت 
ــت  ــاره نداش ــی اش ــر 12 ماهگ ــا زی و ی

ممکــن اســت در طیــف باشــد.

ــم  ــف اتیس ــلال طی ــرد دارای اخت ف
ــر  ــت نظ ــد تح ــنی بای ــه س ــا چ ت

ــد؟ ــان باش ــار درم گفت
گفتاردرمانــی  کارهــای  دارد  بســتگی 
هــدف  اگــر  باشــد.  جنســی  چــه  از 
ــد  ــودک باش ــی ک ــای غیرکلام مهارت ه
بایــد یــک دوره ی مشــخص در نظــر 
گرفتــه شــود و بررســی شــود کــه آیــا 



شی
وز

 آم
ی و

لم
ع

۹۸
ن 

ستا
تاب

 و 
هار

| ب
م 

هفت
ره 

مـا
 ش

م |
سو

ل 
سـا

20

ــود  ــاد می ش ــودک ایج ــا در ک مهارت ه
آمــوزش  حیــن  در  امــا  خیــر؛  یــا 
ــودک، چــه در مهارت هــای کلامــی  ک
و چــه غیرکلامــی، اجــازه   ی قطــع 
ــه  ــا اینک ــم ام ــان را نداری ــردن درم ک
ــاوت  ــه باشــد متف ــان چگون روش درم
اســت. اســتفاده از یــک روش درمانــی 
در طــول زندگــی فــرد اشــتباه اســت. 
اگــر اســتفاده از روشــی در یــک کــودک 
تغییــری ایجــاد نکــرد بایــد قالــب 

ــد.  ــر کن ــی تغیی آموزش

ــی  ــاد کلام در کودک ــکان ایج ام
ــال دارد  ــال 12 س ــرای مث ــه ب ک

ــود دارد؟ ــدارد وج و کلام ن
یــک کــودک اتیســم بــا کــودک اتیســم 
ــوان دو  ــاوت اســت و نمی ت دیگــر متف
کــودک را باهــم مقایســه کــرد؛ امــا 
ــل  ــد قب ــگام را بای ــه هن ــلات ب مداخ
کنیــم  شــروع  مدرســه  بــه  ورود  از 
چــون بیشــترین تأثیــر را در طــول 
ــد از ورود  ــرد دارد. بع ــی ف دوران زندگ
ــن  ــت ای ــن اس ــم ممک ــه ه ــه مدرس ب
ــا  ــم ب ــازه نداری ــا اج ــد و م ــاق بیفت اتف
ــودک  ــت ک ــن اس ــه ممک ــرض اینک ف
ــی را  ــات درمان ــد خدم ــرفت نکن پیش
ــودک 12 ســاله ای  ــم. در ک حــذف کنی
کــه اصــلًا کلام نــدارد اولویــت بــا 
روش هــای جایگزیــن و مکمــل اســت 
ــا کــودک  ــد به صــورت انفــرادی ب و بای
کار شــود. قطعــاً ایــن کــودک بــه دلیــل 
عــدم مهارت هــای ارتباطــی، دارای 
مشــکلات رفتــاری نیــز هســت پــس 
توصیــه می شــود تیــم کاردرمانــی و 
گفتاردرمانــی بــرای بهبــود شــرایط 

ــوند. ــل ش ــودک وارد عم ک

آیــا ماســاژ دهــان واقعــاً در 
ــلال  ــرد دارای اخت ــاد کلام ف ایج

اتیســم نقــش دارد؟
آمریکایــی  انجمــن   2011 ســال 
ــه ای را منتشــر  ــار و شــنوایی  مقال گفت
کــرد کــه در آن مقاله هــای موجــود 
در زمینــه ی ماســاژ دهــان را مــورد 
بررســی قــرار داده اســت. در ایــن 
ــر  ــه اگ ــیدند ک ــه رس ــه نتیج ــه ب مقال
ــع، کنتــرل حرکــت  کــودک مشــکل بل

ــی  ــش پریش ــا کن ــان و ی ــی ده داخل
ــی  ــه ماســاژ دهان ــاز ب داشــته باشــد نی
دارد ولــی در غیــر از ایــن مــوارد نیــازی 
بــه ماســاژ نیســت. ماســاژ در کودکانــی 
کــه مشــکلات گفته شــده را ندارنــد 
اولویــت اول نیســت. همچنین ماســاژ 
نبایــد  ســایر روش هــا  ماننــد  هــم 
خشــن باشــد. ماســاژ دادن اندام هــای 
دهانــی بــا ابزارهایــی کــه مناســب 
ــه  ــه توصی ــتند به هیچ وج ــن کار نیس ای
نمی شــود، به خصــوص در کودکانــی 
ــات  ــد. تحقیق ــنج دارن ــابقه تش ــه س ک
نشــان می دهــد 10 تــا  40 درصــد 
ــی  ــد عملکردی های ــم ب ــودکان اتیس ک
ــه  ــد درنتیج ــود دارن ــز خ ــواج مغ در ام
قبــل از انجــام ماســاژ در ایــن کــودکان 
بهتــر اســت نظــر پزشــک متخصــص 
هــم گرفتــه شــود. اســتفاده از مســواک 
برقــی تــا حــدی کــه لثــه کــودک 
خونــی شــود و یــا گرفتــن دســت و 
پــای کــودک و ماســاژ دادن دهــان 
ــه  ــدارد بلک ــی ن ــر مثبت ــا تأثی او نه تنه
ــم  ــودک را ه ــراب ک ــترس و اضط اس

می دهــد. افزایــش 
ماســاژ بایــد در قالــب بــازی انجــام 
شــود و توصیــه می شــود از خوراکی هــا 
و اشــیای موردعلاقــه ی کــودک هــم در 

ایــن امــر کمــک گرفتــه شــود.

ــود عملکرد  ــواده در بهب نقش خان
گفتــاری کودک چیســت؟

خانــواده بایــد در مرکــز درمــان باشــد. 
بــه  را  درمانگــران  و  خانــواده  اگــر 
ــم،  ــبیه کنی ــیری تش ــان راه ش کهکش
خانــواده خورشــید اســت و درمانگــران 

ســیارات اطــراف آن.
بــا  را  زمــان  بیشــترین  خانــواده 
نیازهــا و  کــودک ســپری می کنــد و 
علاقه مندی هــای کــودک را بهتــر از 
ــن  ــی ممک ــد. گاه ــران می دان درمانگ
اســت کــودک مهارت هایــی را کــه در 
ــود  ــوزش داده می ش ــه او آم ــک ب کلینی
را در همــان زمــان انجــام ندهــد امــا در 
محیــط آشــنای خانــه و در کنــار اعضای 
خانــواده آموخته هــای خــود را نشــان 
دهــد، درنتیجــه تبــادل بــا خانــواده بایــد 
دائمــی و به صــورت مســتمر باشــد.
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ســاعت 1:30 دقیقــه بعدازظهــر 
ــیدیم.  ــد رس ــه مقص ــه ب ــود ک ب
2)مرکــز  امیــد  خانــه ی   مــا  مقصــد 
انجمــن  بزرگســالان(  حرفه آمــوزی 

ــود. ــران ب ــم ای اتیس
وارد راهــرو باریــک شــدیم و از پله هــا 
بــالا رفتیــم. بچه هــا منتظــر مــا بودنــد. 
ــود و کلاس  ــده ب ــی تمام ش کلاس نقاش

ــود. بعــدی آمــوزش دف ب
شــور و شــوق بچه هــا بــرای نشــان 
بــه  و  مــا  بــه  نقاشی هایشــان  دادن 
یکدیگــر بســیار شــیرین بــود و از اعمــاق 
ــذ  ــری روی کاغ ــه تصاوی ــود از اینک وج
کشــیده بودنــد بــه خــود می بالیدنــد. 
نمی توانســت  لحظــه هیچ چیــز  آن  در 
اثــر  یــک  خلــق  از  خوشحالی شــان 
هنــری را از بیــن ببــرد. چقــدر دنیایشــان 
ســاده و صمیمــی اســت و چقــدر خــوب 
ــدون  ــد، ب ــان می کنن ــان را بی احساساتش
تعــارف و بــدون اغــراق. به راســتی که 

فرشــته اند. این هــا 
ــی  ــی نقاش ــت، مرب ــد دوس ــم محم خان
ــز در گوشــه ی ســالن  ــد 2 نی ــه ی امی خان
نظاره گــر خوشــحالی  و  بــود  ایســتاده 
بچه هــا بــود. از او در مــورد کارش بــا 
خانــم  پرســیدم.  اتیســم  بچه هــای 
به طــور  ســال 87  از  دوســت  محمــد 

ــژه  ــای وی ــراد دارای نیازه ــا اف ــاص ب خ
ــر  ــم اکث ــال ه ــان س ــد و از هم کار می کن
شــاگردانش دارای اختــلال اتیســم بودنــد 
ــنا  ــم آش ــا اتیس ــه ب ــود ک ــا ب و از همان ج

ــد. ش
ــه  ــدت ک ــن م ــیدم: در ای ــان پرس از ایش
ــد  ــد 2 بودی ــه ی امی ــای خان ــن اعض بی
ــراد  ــن اف ــده ی ای ــت و آین ــتان چیس حس
را چــه طــور می بینیــد؟ لبخنــدی بــر 
ــد و  ــر ش ــی ظاه ــی نقاش ــای مرب لب ه

ــت: گف
حــس خوبــی دارم واقعاً دوستشــان دارم. 
دیگــران حــس می کننــد کار بــا ایــن 
ــزی  ــن چی ــا م ــت ام ــخت اس ــا س بچه ه
جــز لــذت نمی بینــم. بچه هــای خــوب و 
مســتعدی هســتند و اگــر جــدی کار کننــد 
نشــان  را  توانایی هایشــان  می تواننــد 
دهنــد. بیشــترین هدفــم در اینجــا ایــن 
اســت کــه فرصتــی بــه آن هــا داده شــود 

ــد. ــا خودشــان را نشــان دهن ت

ــل از  ــا قب ــردم و ت ــتفاده ک ــت اس از فرص
شــروع کلاس دف، صحبتــی بــا بچه هــا 

داشــتم.

ــی  ــان را معرف ــت خودت ــاً به نوب لطف
کنید

ــن  ــال س ــتم 36 س ــرادی هس ــر م - امی
دارم. مربــی ســاخت زیــورآلات هســتم.

ــالم  ــتم 35 س ــت هس ــروز بخ ــینا فی - س
ــم. ــام می ده ــپ انج ــت و تای اس

- علیرضــا ســاوالانیان هســتم گزارشــگر 
ــال دارم.  ــتم و 25 س ــد هس ــه ی امی خان
بــرای  را  گزارش هــا  و  عکس هــا 
ــه ی  ــرام و صفح ــال تلگ ــتفاده در کان اس
اینســتاگرام انجمــن اتیســم می فرســتم.
ــل  ــتم. فارغ التحصی ــو هس ــد دادج - فری
ــن  ــزار، تدوی ــر و نرم اف ــته ی کامپیوت رش

ــر هســتم و 25 ســال دارم. گ

- پــدرام میــر عظیمــی هســتم 27 ســال 
ــه ی انجمــن  ســن دارم مســئول کتابخان
ارشــد  کارشناســی  و  هســتم  اتیســم 

مدیریــت امــور فرهنگــی دارم.
- امیرحســین حــاج علیــزاده هســتم عضو 
انجمــن اتیســم هســتم و در کلاس هــای 
معــرق و دف شــرکت می کنــم قبــلًا هــم 
در کلاس آموزش هــای اداری دفتــری 

شــرکت کــردم.
ــی آشــپزی  ــروزان هســتم مرب ــد پی - امی
ــا  ــی از غذاه ــن دارم و خیل ــال س 33 س
مثــلًا  کنــم،  درســت  می توانــم  را 
ســالادهای مختلــف بــه بچه هــا یــاد 
دادم و هــر غذایــی کــه بچه هــا بخواهنــد 
بــه آن هــا یــاد می دهــم، امــا چــون 
ــات آشــپزی اینجــا محــدود اســت  امکان

غذاهــای ســرد درســت می کنیــم.

چــه کلاس هایــی را در خانــه ی امیــد 
می گذرانیــد و چــه چیزهایــی یــاد 

گرفته ایــد؟
علیرضــا: مــن کمتــر از یــک ســال اســت 
نقاشــی  و  معــرق  کلاســهای  در  کــه 
شــرکت می کنــم قبــلًا معــرق را بلــد 
ــای  ــم. تابلوه ــاد گرفت ــا ی ــودم و اینج نب
ســیاه قلم  ساخته ام.نقاشــی  خوبــی 
انجــام  را هــم  آبرنــگ  بــا  نقاشــی  و 

خانه ای برای کارآفرینی
خانه ی امید بزرگسالان طیف اتیسم
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ــت  ــا دوس ــتم ام ــه ای نیس ــم حرف می ده
دارم و تلاشــم را می کنــم. کلاس دف 
مــن  امــروز  می کنــم.  شــرکت  هــم 
ســنتور آوردم هــم ســنتور کار می کنیــم و 

ــم. ــم داری ــوازی ه ــروه ن ــم دف. گ ه
خانــم  توســط  را  زیــورآلات  امیــر: 
 88 دوره ی  گرفتــم.  یــاد  نــادری 
ســاعته ی بهــار و تابســتان را گذرانــدم و 
الآن مربــی هســتم. دســتبند، گردنبنــد، 
گیــره ی روســری و بنــد عینــک درســت 
می کنــم و 4 هنرجــو داشــتم. کلاس 
نقاشــی، دف، یــوگای خنــده و آواز هــم 
ــودم  ــد نب ــدا بل ــم. در ابت ــرکت می کن ش

ولــی الآن می توانــم دف بزنــم.
ــم  ــم داری ــار ه ــاه ی ــا: کلاس گی علیرض
کــه همگــی شــرکت می کنیــم ابتــدا 
ــواع  ــواع ریشــه، ان ــوری ان به صــورت تئ
بــذر و نحــوه ی قلمه زدن و کاشــتن را به 
ــه قســمت  ــد ســپس ب ــا آمــوزش دادن م
آمــوزش گل و گیــاه فضــای ســبز تهــران 
رفتیــم و انــواع قلمــه زدن و کاشــتن گل 
و ســبزی هایی مثــل ریحــان و جعفــری 

ــاد گرفتیــم. را ی
همهمــه ی بچه هــا شــروع شــد و همــه 
ــه  ــی ک ــامی گیاهان ــد اس ــعی می کردن س

قلمــه زدنــد را بــه یــاد آورنــد.
-گل گوشتی بود

- نه گل رز بود
- گل نبود، سبزی بود

-و...
گفت وگــو را بــا پــدرام ادامــه دادم و از 
ــردم. ــؤال ک ــه از او س ــت کتابخان وضعی

ــئولان  ــی از مس ــروز بعض ــا ام ــدرام: ت پ
خانــم  مثــل  ســفیران  و  انجمــن 
ــن  ــو انجم ــه گودرزی)بازیگر(عض فاطم
شــده اند و کتــاب بــه امانت گرفته انــد. 
کــودک  کتاب هــای  حاضــر  حــال  در 
ــرآن  ــد ق ــد جل ــد و چن ــوان جدی و نوج
اســت.از  اضافه شــده  کتابخانــه  بــه 
ــم  ــوت می کن ــه دع ــدگان فصلنام خوانن

عضــو کتابخانــه شــوند.
امیرحســین: کلاس دف و آواز شــرکت 
می کنــم کــه تابه حــال 4 جلســه ی آن 
ــا  ــت. و در آن ضرب ه ــده اس تشکیل ش
ــه  ــد. )شــروع ب ــه مــا آمــوزش داده ان را ب

ــرد( ــدن آواز ک خوان
ــم.  ــد: دف و نقاشــی شــرکت می کن فری
و در کلاس دف می خوانــم. نقاشــی را 
ــران  ــم ای ــرده ام و پرچ ــروع ک ــداً ش جدی
بچه هــا  بــه  هــم  کشیده ام.پارســال 
اکســل، ورد و پــاور پوینــت آمــوزش 
ادامــه  هــم  را  تدویــن  مــی دادم. 
کلیــپ  انجمــن  بــرای  و  می دهــم 
ــم کار  ــن ه ــرون از انجم ــازم. بی می س

. می کنــم
بزرگ ســالان  بــرای  مأمنــی  اینجــا 
ــه  ــی متوج ــن را وقت ــت. ای ــم اس اتیس
چــه  پرســیدم  آن هــا  از  کــه  شــدم 
ــا  ــد و آن ه ــا می آین ــه اینج ــی ب روزهای

گفتنــد:
ــرکت  ــرای ش ــنبه ب ــا چهارش ــنبه ت از ش
در کلاس هــا، دیــدن فیلــم و اســتفاده از 
ــم و  ــد می آیی ــه ی امی ــه خان ــه ب کتابخان
از اینکــه کنــار هم هســتیم خوشــحالیم.

علیرضــا گفــت: دوره هــای کتاب خوانــی 
هــم برگــزار می شــود، همــه در کنــار 
هــم می نشــینیم و کتــاب می خوانیــم 
کــه بــه نظــر مــن خیلــی جالــب اســت. 
اســت  قــرار  هــم  چــرم دوزی  کلاس 

ــود. ــزار ش برگ

خانــه ی امیــد 2 از ســال 96 باهــدف 
ویــژه ی  حرفــه ای  توان بخشـــی 
طیــف  اختــلال  دارای  بزرگ ســالان 
ــراد  ــن اف ــا ای ــد ت ــدازی ش ــم راه ان اتیس
در آینــده ی شــغلی خــود بتواننــد موفــق 
عمــل کننــد و در بــازار کار جــذب شــوند.

از  جــاری  ســال  در   2 امیــد  خانــه ی 
شــنبه تــا چهارشــنبه بــا برنامه هــا و 
کلاس هــای آموزشــی مختلــف پذیــرای 
اتیســم  انجمــن  بزرگ ســالان عضــو 

ــت. ــران اس ای
ــنایی  ــرق، آش ــی، مع ــای نقاش کلاس ه
آمــوزش  آشــپزی،  گیــاه،  و  گل  بــا 
ــه  مهارت هــای شــهروندی و دف ازجمل
ــه در  ــت ک ــی اس ــای تخصص آموزش ه
ــن  ــود. همچنی ــه می ش ــز ارائ ــن مرک ای
آمــوزش روخوانــی و روان خوانــی قرآن، 
نوجوانــان،  هم اندیشــی  جلســات 
شــاهنامه خوانی،  ســرود،  تمریــن 
و  فیلــم  تماشــای  مثنوی خوانــی، 
کتاب هــای  و  روزنامــه  خوانــدن 
ــه ی  ــای خان ــر برنامه ه ــتانی از دیگ داس
امیــد 2 اســت. بســیاری از بزرگ ســالان 
ــال  ــران در ح ــم ای ــن اتیس ــو انجم عض
حاضــر از ایــن مرکــز اســتفاده می کننــد.
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انجمن در رسانه
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دورهمی شــهرداری منطقــه 22 تهران ) شادســتان( 
ویــژه معلولیــن و افــراد دارای اختــلال اتیســم در 

ــرداد 98 ــارس-  23 م ــج ف دریاچــه خلی

حضــور در هفتمیــن ســمپوزیوم ملــی و 
چهارمیــن جشــنواره خودمراقبتــی و آموزش 

ــرداد 98 ــار -   2 م بیم

هفتمین سمپوزیوم ملی و چهارمین 
جشنواره خودمراقبتی 

کارگاه بلوغ و اتیسم 

برگــزاری کارگاه بلــوغ و اتیســم در شــهر رشــت و بــا 
همــکاری موسســه حامیــان اتیســم گیــلان- 2 مــرداد 98

دورهمی شهرداری

اخبار داخلی مهم

گلگشــت تفریحــی آموزشــی ویــژه خانــواده 
ــکاری  ــا هم ــم ب ــد اتیس ــای دارای فرزن ه
موسســه حامیــان اتیســم گیــلان و انجمــن 
اتیســم ایران شــعبه گیــلان -  17 مــرداد 98

گلگشت تفریحی آموزشی

گلگشــت ویــژه بچــه هــای طیف اتیســم در 
پــارک ژوراســیک -  19 مــرداد 98

گلگشت تفریحی

برگــزاری جشــن عیــد غدیــر خــم در دانشــگاه 
علوم بهزیســتی و توانبخشــی-  29 مــرداد 98

جشن عید غدیر خم
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جشن شادی

ــور  ــا حض ــع ب ــی واق ــای آب ــت ه ــی دس ــگاه نقاش ــه نمایش افتتاحی
بهنــام بانــی و ناصــر پاشــایی )پــدر مرتضــی پاشــایی( و بــا 

ــهریور 98 ــا  - 24 ش ــری ثری ــروه هن ــکاری گ هم

غرفه نمایشگاه
 بیــن المللــی فــرش - 

98 شــهریور   9-3

حضور در اردوی تیم کاراته

برگــزاری جشــن شــادی ویــژه کــودکان طیــف 
اتیســم در شهرســتان چابهــار - 4 شــهریور 98

برگزاری غرفه

حضــور نوجوانــان دارای اختــلال طیف اتیســم 
در اردوی تیــم ملــی کاراتــه - 10 شــهریور 98

دورهمی در بیمارستان نورافشار

ــلال  ــان دارای اخت ــودکان و نوجوان ــور ک حض
طیــف اتیســم در بیمارســتان فــوق تخصصی 
نورافشــار در قالــب برنامــه دورهمــی - 11 

شــهریور 98

افتتاحیه نمایشگاه نقاشی

برگــزاری کارگاه اتیســم،آموزش و 
مدرســه در انجمــن اتیســم ایــران  

- 24 شــهریور 98

کارگاه اتیسم
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نمایــش تئاتــر کوکــوی گــردن دراز 
-  19 مــرداد 98

نمایش تئاتر

دومیــن نقاشــی دیــواری کــودکان دارای اختــلال طیــف اتیســم در 
بوســتان کــودک بــا همــکاری اداره زیبــا ســازی معاونــت خدمــات 

شــهری شــهرداری منطقــه 2 تهــران-  25 مهــر 98

برگزاری دومین نقاشی دیواری
ــران  ــم ای ــن اتیس ــدگان انجم ــدار نماین دی
با ریاســت ســازمان بهزیســتی شهرســتان 

چابهــار-  25 مهــر 98

ــا،  ــواده ه ــژه ی خان ــری وی ــده و یادگی ــازی، خن ــزاری کارگاه ب برگ
ــر 98 ــهر-  26 مه ــران ایرانش ــان و درمانگ کارشناس

 کارگاه بازی، خنده و یادگیری

برگــزاری دومیــن کارگاه آموزشــی آشــنایی 
ویــژه ی  اتیســم،  طیــف  اختــلال  بــا 
کارکنــان شــرکت هــای هواپیمایــی در 

بیمارســتان آتیــه-  14 ابــان 98

کارگاه آموزشی ویژه شرکت های 
هواپیمایی

امضــاء تفاهم نامــه همــکاری مشــترک میــان انجمــن اتیســم 
ایــران و فدراســیون اســکیت جمهــوری اســلامی ایــران بــا موضوع 
همــکاری در ارائــه خدمــات ورزشــی اســکیت بــرای کــودکان دارای 

اختــلال طیــف اتیســم-  18 آبــان 98

همکاری مشترک انجمن اتیسم ایران و فدراسیون اسکیت

دیدار با ریاست سازمان بهزیستی چابهار
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حضــور انجمــن اتیســم ایــران در همایــش همــدلان آینده نگــر سیســتان و 
بلوچســتان )هاســب(-  23 آبــان 98

همایش هاسب در سیستان و بلوچستان

برگــزاری جلســه ی هم اندیشــی 
حــوزه ی  در  فعــال  ســمن های 

اتیســم-  30 آبــان 98

جلسه سمن های فعال

ــور  ــا حض ــز ب ــد پایی ــم متول ــتگان اتیس ــن تولدفرش ــزاری جش برگ
هنرمنــدان-  18 آذر 98

جشن تولد متولدین پاییز

همایــش  اولیــن  برگــزاری 
اتیســم در شهرســتان قــدس 
بــا حضــور جمعــی از مســئولین 
و خیریــن شــهر قــدس و بــا 
هــدف تکریــم خانــواده اتیســم- 

98 آذر   13

همایش اتیسم

روزه  یــک  همایــش  برگــزاری 
ــکاری  ــا هم ــه" ب ــرای هم "ورزش ب

وزارت  ایــران،  اتیســم  انجمــن 
ــی  ــه ی مل ــان و کمیت ورزش و جوان
یونســکو در ورزشــگاه انقــلاب-  25 

98 آذر 

همایش ورزش برای همه
سومین نمایشگاه 
نقاشی دست های 
آبــــــی در خانه 
فرهنگ و هنـــر 

گویا-  
20 و 24  دی 98
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انجمن اتیسم ایران و سازمان بهزیستی خراسان رضوی  

برگــزاری کارگاه تیــم ســازی، ارتباطــات و انگیــزش در مرکــز اتیســم 
بــه همــت انجمــن -  26 و 27  دی 98

ــان  ــن و مربی ــژه والدی ــودکان اتیســم وی ــا ک ــازی و یادگیــری ب کارگاه ب
ــهد -  26 و 27  دی 98 ــهر مش ش

برگــزاری نشســت هم اندیشــی مدیــران 
مراکز اتیســم بهزیســتی کل کشــور در ســالن 
همایش  هــای هتــل شــرکت نفــت مشــهد 

-   26 دی 98

انجمن در رسانه
- 1 مــرداد 1398: مصاحبــه مدیرعامــل انجمــن اتیســم ایــران در برنامــه 

ســلام صبــح بخیــر

- 29 مــرداد 1398: پخــش گــزارش نمایشــگاه نقاشــی "دســت هــای آبــی" 
از شــبکه خبــر

- 9 شــهریور 1398: حضــور کــودکان دارای اختــلال طیــف اتیســم در 
ــه شــادونه ــا اجــرای خال ــران" ب ــای ای ــه ه ــا بچ برنامــه "ب

- 10 شــهریور 1398: پخــش گــزارش دیــدار تیــم ملــی کاراتــه بــا کــودکان 
اتیســم  از شــبکه خبــر

ــادر و  ــران و م ــم ای ــن اتیس ــل انجم ــور مدیرعام ــر 1398: حض - 21 مه
جــوان دارای اختــلال طیــف اتیســم در برنامــه "صبحــی دیگــر" شــبکه 

ــوزش آم

ــم  ــر هاش ــم ایران)دکت ــن اتیس ــده ی انجم ــور نماین - 10 آذر 1398: حض
ــی  ــه جهان ــبت هفت ــه مناس ــرخ، ب ــه ی چ ــت( در برنام ــگ دوس فرهن

ــن معلولی

- 12 آذر1398: حضــور نماینــدگان انجمــن اتیســم ایران)ســعید هادیــگل( 
ــی  ــه جهان ــبت هفت ــه مناس ــی، ب ــاد زندگ ــده ب ــده ی زن ــه ی زن در برنام

معلولیــن
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سرپرســت مرکــز مدیریــت پیونــد و امــور بیماری هــای وزارت بهداشــت درمــان 
و آمــوزش پزشــکی اعــلام کــرد: افــراد اتیســم نگــران بودجــه ی توانبخشــی 

خــود نباشــند.

ــا تصویــب مجلــس شــورای اســلامی، اتیســم در  ــه ب ــود ک اواخــر ســال 97 ب
ــن اختــلال  ــرای ای ــرار گرفــت و بودجــه ای ب دســته ی بیماری هــای خــاص ق

در نظــر گرفتــه شــد.
وزارت بهداشــت، درمــان و آمــوزش پزشــکی کشــور به عنــوان یار همیشــگی و 
مشکل گشــای اتیســم، نماینــده ی دولــت در ایــن مصوبــه ی مجلــس بــود. بــه 
همیــن دلیــل و به منظــور پیگیــری مطالبــات اتیســم خانــم غفــاری مدیرعامــل 
ــا آقــای دکتــر شــادنوش  انجمــن اتیســم ایــران و نماینــده ی جامعــه اتیســم ب
سرپرســت مرکــز مدیریــت پیونــد و امــور بیماری هــای وزارت بهداشــت درمــان 

و آمــوزش پزشــکی گفت وگویــی داشــتند کــه در ادامــه می خوانیــد.

خانــم غفــاری: ســلام آقــای دکتــر، 
ممنــون کــه کارگروهــی کــه قبــلًا هــم در 
خدمتشــان بودیــم را در ایــن گفت وگــو 
کــه  همان طــور  کردیــد.  دعــوت 
می دانیــد بعــد از اختصــاص بودجــه ی 
ــه ی  ــه هم ــی ک ــود زحمات ــا وج ــم ب اتیس
کار  رونــد  متأســفانه  کشــیدند،  گــروه 
آن طــور کــه بایــد پیــش نرفــت. مــا 
به عنــوان انجمــن اتیســم ایــران بــا ســیل 
ــه رو  عظیمــی از مطالبــات خانواده هــا روب
شــدیم و حواشــی زیــادی بــه وجــود آمــد. 

سهم اتیســــم از بودجه ی 
بیمــــاری های خاص چقدر 

است؟

ــگی  ــای همیش ــه همکاری ه ــه ب ــا توج ب
وزارت بهداشــت از اتیســم و رضایــت ما از 
عملکرد شــما در حــوزه ی اتیســم، ترجیح 
دادیــم به جــای اینکــه از طریــق رســانه ها 
پیگیــر ایــن قضیــه شــویم خودمــان 
اتیســم  آوای  فصلنامــه ی  طریــق  از 
گزارشــی از رونــد ایــن ماجــرا را بــه اطــلاع 
خانواده هــا و جامعــه ی اتیســم برســانیم.
بــه  داده شــده  اختصــاص  بودجــه ی 
بــود  مختصــر  به قــدری  کلینیک هــا 
ــکاری و  ــه هم ــب ب ــا راغ ــه کلینیک ه ک

انعقــاد تفاهم نامــه نشــدند. درصورتی کــه 
طبــق تعریفــی کــه در ســند ملــی اتیســم 
آمــده اســت قــرار بــود ماهیانــه مبلغــی بــر 
اســاس حداقــل خدمــات توان بخشــی 
موردنیــاز بــرای هــر فــرد اختصــاص داده 

ــه محقــق نشــد. شــود ک

دکتــر شــادنوش: مــا از زمــان شــروع 
ایــن طــرح بــه ایــن موضــوع واقــف 
بودیــم کــه تــا ایــن طــرح در کشــور 
ــد،  ــدا کن ــود را پی ــای خ ــود و ج ــرا ش اج
امکانــات موجــود پاســخ نیــاز خانواده هــا 
ــال اول  ــم در س ــار نداری ــا انتظ ــت. م اس
ــده  ــز معرفی ش ــه مراک ــا ب 70% خانواده ه
مراجعــه کننــد. بحــث حداقــل هزینــه ی 
افــراد  تعــداد  نیســت.  توان بخشــی 
ــور  ــم در کش ــف اتیس ــلال طی دارای اخت
نفــر تخمیــن زده شــده  حــدود 4000 
 1 ســالیانه  کمک هزینــه ی  اگــر  کــه 
ــرای هــر نفــر در نظــر  میلیــون تومــان ب
گرفتــه شــود، در ســال اول 4 میلیــارد 
ــغ  ــن مبل ــاز اســت . ای تومــان بودجــه نی
قاضــی زاده  دکتــر  آقــای  پیشــنهادی 
ــود  ــت ب ــابق بهداش ــر س ــمی، وزی هاش
کــه همــان زمــان هــم مــا اعــلام کردیــم 
ــا  ــت ام ــم اس ــیار ک ــغ بس ــن مبل ــه ای ک
وســع مــا بــرای ســال اول همیــن مقــدار 
ــت،  ــال اس ــه امس ــال دوم ک ــود. در س ب
بــر اســاس بســته ی حمایتــی کــه خدمت 
شــما ارائه شــده اســت و خوشــبختانه 
ــی  ــان بابای ــر ج ــت دکت ــتیم موافق توانس
بهداشــت،  وزارت  درمــان  )معاونــت 
هــم  را  پزشــکی(  آمــوزش  و  درمــان 
بگیریــم، ایــن مبلــغ بــه 20 میلیــارد 
تومــان رســیده امــا بــا توجــه بــه جمعیــت 
هــدف، ایــن مبلــغ حداکثــر 50% تعرفه ی 
دولتــی را پاســخ می دهــد. یعنــی مــا 
 28 دولتــی  تعرفــه ی   %50 می توانیــم 
پرداخــت  را  توان بخشــی  هزارتومانــی 
ــس 14  ــی درازای هرکی ــه عبارت ــم ب کنی
هــزار تومــان. ایــن تعهــد مــا اســت 
دانشــگاه  بــا  هــم  لازم  مکاتبــات  و 

اســت. انجام شــده 

ــال  ــه س ــبت ب ــا نس ــاری: آی ــم غف خان
گذشــته رشــد داشــتیم؟

ــر  ــدود 5 براب ــه ح ــادنوش:  بل ــر ش دکت
ــید  ــته باش ــر داش ــتیم. در نظ ــد داش رش
بهداشــت  وزارت  در  پیــش  ســال   3
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وجــود  اتیســم  عنــوان  بــا  بحثــی 
ــاری  ــوان بیم ــم را به عن ــت و اتیس نداش
قبــول نداشــتند و فقــط در حیطــه ی 
بــود.  مســئولیت ســازمان بهزیســتی 
ــا حمایــت انجمــن  مــا ســال گذشــته و ب
ــم را  ــدیم اتیس ــق ش ــران موف ــم ای اتیس
ــم  ــت بیاوری ــای وزارت بهداش در برنامه ه
و بــا مســاعدت دکتــر هاشــمی 4 میلیــارد 
ــال اول  ــرای آن در س ــه ب ــان بودج توم
دوم  در ســال  و  گرفتــه شــد  نظــر  در 
هــم بــا همــت دکتــر جــان بابایــی و 

ســختی هایی کــه معاونــت درمــان پیــش 
ــارد  ــه 20 میلی ــغ را ب ــن مبل ــت ای رو داش
ــن  ــا ای ــر م ــس ازنظ ــاندیم پ ــان رس توم
برنامــه خیلــی موفــق بــوده و نســبت بــه 
ــادی رشــد  ــا ســرعت زی ســال گذشــته ب
ــار  ــن اعتب ــم و ای ــا اعتبارداری داشــتیم. م
را افزایــش می دهیــم وهــم زمــان تعــداد 
ــش  ــم افزای ــرارداد را ه ــرف ق ــز ط مراک
ــاد  ــن کار در ایج ــت ای ــم. جذابی می دهی
رقابــت بیــن مراکــز توان بخشــی اســت. 
بایــد به صــورت گســترده تر و قوی تــر 
ــاد  ــت را ایج ــس رقاب ــا ح ــم ت ــل کنی عم
کنیــم. در حــال حاضــر هســتند مراکــزی 
کــه بــه مــا مراجعــه می کننــد و خواهــان 

ــتند. ــرح هس ــن ط ــت در ای عضوی

خانــم غفــاری: تــا الآن چنــد مرکــز 

بــرای شــرکت در ایــن طــرح اعــلام 
ــرارداد  ــز ق ــا 62 مرک ــد؟ ب ــی کردن آمادگ
ــم  ــز ه ــده و 38 مرک ــا ش ــکاری امض هم
تــا امــروز بودجــه ی خــود را دریافــت 

.%60 حــدود  یعنــی  کرده انــد 
ــود؟  ــه می ش ــه  ی چ ــده ی بودج باقی مان

ــد؟ ــی برایــش می افت چــه اتفاق

ــی  ــلًا پول ــد اص ــادنوش: ببینی ــر ش دکت
بــرای اتیســم در اعتبــارات مــا وجــود 
نــدارد. فقــط ســرفصلی هســت بــه نــام 

بیماری هــای خــاص. ایــن مبلغــی هــم 
ــت  ــر پرداخ ــای دیگ ــد ج ــه ش ــه گفت ک
ــم   شــده اســت. در کشــور کاســه ای داری
بــه نــام اعتبــارات ســلامت. هرکــس در 
ایــن کاســه پروژه هایــی را قــرار می دهــد 

ــت. ــا اس ــدن آن ه ــان اجراش و خواه
مــا هــم ایــن امــکان را داریــم پــروژه ای 
تعریــف کنیــم. دیدیــم کــه اتیســم در 
ــت  ــاً اولوی ــه واقع ــی جامع ــرایط کنون ش
ــرد.  ــرار بگی ــه ق ــورد توج ــد م دارد و بای
پــس چــرا بودجــه ای مســتقیم به اتیســم 

ــت؟ ــده اس ــاص داده نش اختص

ــران  ــم ای ــن اتیس ــاری: انجم ــم غف خان
از مســیر بیماری هــای خــاص بــرای 
ــت  ــرده اس ــدام ک ــه اق ــاص بودج اختص
ــانه ها  ــا رس ــم ب ــس ه ــدگان مجل نماین

مصاحبــه و اعــلام کردنــد کــه اتیســم 
در لیســت بیماری هــای خــاص قــرار 
گرفــت امــا بعــد از مدتــی گفتنــد نــه 

اتیســم بیمــاری خــاص نیســت.

کــه  ایــن موضــوع  دکتــر شــادنوش: 
مشــخص اســت. در ســال 98 ســرفصلی 
بــه نــام اختــلال اتیســم در بودجــه ی 
معاونــت درمــان وزارت بهداشــت نداریــم 
ــمی  ــی و تالاس ــه هموفیل ــور ک همان ط
هــم نداریــم یــک عنــوان کلــی به عنــوان 

سرپرست مرکز 
مدیریت پیوند و امور 

بیماری های وزارت 
بهداشت درمان و 

آموزش پزشکی اعلام 
کرد: افراد اتیسم 
نگران بودجه ی 

توانبخشی خود نباشند
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ــاری را در  ــروز 10 بیم ــه ام ــا ب ــته ت ــال گذش ــم و از س ــاص داری ــاری خ بیم
ــم. ــاص قراردادی ــاری خ ــت بیم لیس

ــه  ــن ب ــار دارد. ای ــان اعتب ــارد توم ــا 20 میلی ــش م ــم پی ــم ه ــلال اتیس اخت
ایــن معنــا نیســت کــه بایــد 20 میلیــارد تومــان پــول بــرای اتیســم هــر جــور 
ممکــن هزینــه کنیــم، مراکــزی را مشــخص و معرفــی کردیــم کــه خدماتــی 
ــم  ــا ه ــد و م ــه می کنن ــم ارائ ــراد اتیس ــه اف ــده ب ــوب تعریف ش را در چهارچ
ــی در  ــم به خوب ــر اتیس ــال اگ ــم. ح ــت می کنی ــه را پرداخ ــهم وزارت خان س
جامعــه معرفــی و فعــال شــود و مراکــز معرفی شــده به خوبــی خدمــات 
خــود را بــه جامعــه ی اتیســم ارائــه دهنــد و ســقف اعتبــار را پــر کردنــد کــه 
چه بهتــر و اگــر ایــن اتفــاق نیفتــاد باقی مانــده ی اعتبــار صــرف پروژه هــای 
دیگــر خواهــد شــد. ولــی جامعــه ی اتیســم نبایــد نگــران قطــع شــدن ایــن 
اعتبــار باشــد. ســعی مــا بــر ایــن اســت کــه ایــن بودجــه هرســال توســعه پیدا 
کنــد. بنــا بــه رایزنی هایــی کــه انجــام دادیــم و خواهیــم داد امیــدوار هســتیم 
کــه بودجــه ی بیمــاران خــاص کــه اتیســم هــم یکــی از آن هــا اســت، ســال 
بعــد آن قــدر افزایــش پیــدا کنــد کــه بتوانیــم 10 بیمــاری دیگــر را هــم تحــت 
پوشــش قــرار دهیــم. امــا ایــن کار نیــاز بــه زمــان دارد بــا این حــال توانســتیم 
60% کار را جلــو ببریــم و ایــن در جامعــه ای مثــل جامعــه ی مــا واقعاً پیشــرفت 
قابل توجهــی اســت. بنابرایــن اگــر به طــور خــاص از مــن ســؤال شــود کــه 
پیشــرفت در برنامــه ی اتیســم در وزارت بهداشــت چگونــه اســت؟ می گویــم 
فوق العــاده اســت. و اگــر ســؤال شــود وضعیــت خدمت رســانی و رفــع 
مشــکلات افــراد اتیســم چگونــه اســت؟ می گویــم هنــوز اول راه هســتیم و 

راه نرفتــه ی زیــادی پیــش روداریــم.
ــن طــرح 60% پیشــرفت داشــته  ــق فرمایشــات شــما ای ــاری: طب ــم غف خان
اســت امــا ایــن 60% در بهبــود عملکــرد یــک فــرد دارای اتیســم محســوس 
نیســت و درصــد پیشــرفت دریــک فــرد شــاید 5% باشــد. هــدف نهایــی ایــن 
طــرح بهبــود عملکــرد و پیشــرفت یــک فــرد دارای اختــلال طیــف اتیســم  

اســت امــا ایــن مبالــغ انــدک عمــلًا تأثیــری در خانــواده نــدارد.
طبــق تعریفــی کــه در ســند ملــی،3 ســال پیــش مطرح شــده حداقــل 
هزینــه ی توان بخشــی بــرای یــک فــرد طیــف متوســط ماهیانــه 1 میلیــون 
ــون  ــک میلی ــالیانه ی ــه س ــن کمک هزین ــت و ای ــان اس ــد هزارتوم و پانص
تومــان اســت و اصــلًا محســوس نیســت. آیــا روش هــای بهینه تــری وجــود 
نــدارد کــه مــا بتوانیــم همیــن مبالــغ کــم را بــا کارایــی بیشــتر هزینــه کنیــم 
ــغ کــم عمــلًا  ــا ایــن مبال ــواده قابــل حــس باشــد؟ ب ــرای خان به طوری کــه ب
ــه  ــد ب ــه بای ــی ک ــه از خدمت ــا همیش ــرایط م ــن ش ــا ای ــد. ب ــی نمی افت اتفاق

ــواده بدهیــم عقــب هســتیم. خان
دکتــر شــادنوش: توجــه داشــته باشــید مــا زیــاد و بی دلیــل هــم نمی توانیــم 
ــه در  ــده ک ــی تعریف ش ــته ی خدمت ــک بس ــال ی ــرای امس ــم ب ــو بیفتی جل
ــت  ــه را پرداخ ــا 50% هزین ــی م ــه ی دولت ــا تعرف ــته ب ــن بس ــوب ای چارچ

می کنیــم.

خانــم غفــاری: آقــای دکتــر تعرفه هــا را چــه ســازمان و یــا شــخصی 
ــه ی  ــق تعرف ــزی طب ــچ مرک ــر هی ــال حاض ــرا در ح ــد؟ چ ــخص می کن مش
ــت و  ــای لازم از وزارت بهداش ــه مجوزه ــد؟ بااینک ــت نمی کنن ــی فعالی دولت

ــد؟ ــتی دارن ــازمان بهزیس س

دکترشــانوش: چــون مراکــز در اصــل خصوصــی هســتند و تعرفــه ی 
ــه مراکــز خصوصــی پیشــنهاد دادیــم کــه زمــان  ــد مــا ب خصوصــی می گیرن
ــه ی دولتــی. به جــای  ــا تعرف ــم ب ــداری کنی ــی کلینیــک را خری و حجــم خال
ــرای  ــه ب ــه را صــرف ســاخت مراکــز دولتــی کنیــم، کــه ن اینکــه ایــن هزین

مــا مقــرون بــه صرفــه اســت و نــه بــرای 
مراکــز  خدمــات  خصوصــی،  مراکــز 
بنابرایــن  می خریــم.  را  خصوصــی 
ــا  ــه ب ــت ک ــرد اس ــرد ب ــازی ب ــک ب این ی

ــم. ــف کردی ــی تعری ــش خصوص بخ
یکــی از وظایــف انجمــن ســیانت از حقوق 
ــه  ــد ک ــن حــق راداری بیماراســت. شــما ای
از افــرادی کــه بــه ایــن 38 مرکــز مراجعــه 
کردنــد ســؤال کنیــد که آیــا از خدمــات مرکز 

راضــی بودنــد یــا نــه.
وظیفــه ی دیگــری کــه انجمــن بــر عهــده 
دارد ایــن اســت کــه بــه تعــداد ایــن مراکــز 
ــف را  ــای مختل ــد و کلینیک ه ــه کن اضاف
ــه مشــارکت در ایــن طــرح کننــد  راغــب ب
کــه ازنظــر اقتصــادی هــم کامــلًا مقــرون 
به صرفــه اســت. همچنیــن خانواده هــا 
ــویق  ــرح تش ــن ط ــتفاده از ای ــرای اس را ب

کنیــد.

خانــم غفــاری: قــرار بــر ایــن بــود غربال 
ســطح یــک، طبق ســند ملــی اتیســم در 
کشــور اجــرا شــود. ایــن برنامــه الآن در 

چــه نقطــه ای اســت؟

ــورت  ــری به ص ــزاده: غربالگ ــر علی دکت
ــاد اصفهــان به تازگــی  ــوت در نجف آب پایل

ــت ــده اس شروع ش
دکتــر نــوروزی: حــدود 400 مرکز رشــد و 
تکامــل در کشــور بــا متخصصیــن اطفال 
اختــلالات  همــه ی  در  آموزش دیــده 
کــه اتیســم هــم یکــی از آن هاســت، 
ــواده ای  ــر خان ــت. ه ــده اس ــدازی ش راه ان
اگــر یکــی از اختــلالات داشــت می توانــد 

بــه ایــن مراکــز مراجعــه کنــد.
ــی اتیســم  ــاری: چــرا ســند مل ــم غف خان
وارد شــورای عالی ســلامت نشــده اســت؟

ــه ی  ــن جلس ــادنوش: در آخری ــر ش دکت
شــورای راهبــردی کــه مــاه گذشــته 
ــند را  ــه س ــد هم ــرار ش ــد، ق ــزار ش برگ
ــج در  ــاه نتای ــد از 3 م ــد و بع ــه کنن مطالع
جلســه ی بعــدی مطــرح شــود. در حــال 
حاضــر ســند ملــی اتیســم بــرای مطالعــه 
و اعمــال نظــرات در دســت کارشناســان 

ــت. ــتی اس بهزیس

ــای  ــم از حمایت ه ــی. ممنونی ــیار عال بس
امیــد  بــه  اتیســم.  از جامعــه ی  شــما 
آن کــه مشــکلات توان بخشــی و درمانــی 
اتیســم  فرزنــد  دارای  خانواده هــای 

هموارتــر گــردد.
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یکــی از مشــکلات خانواده هــای 
ــم در  ــف اتیس ــد طی دارای فرزن
شــرایط کنونــی کشــور، مســئله ی کمبــود 
و گرانــی داروهــای تخصصــی و مصرفی 
اســت.  اختــلال  ایــن  دارای  افــراد 
یاری رســان  دســت های  خوشــبختانه 
خیریــن و حامیــان ســبز اتیســم همیشــه 
همــراه ایــن افــراد هســتند و تلاششــان 
در جهــت همــوار کــردن مشــکلات ایــن 

دارد. ادامــه  خانواده هــا، بی وقفــه 
مافــی  نظــام  موقوفــه ی  مجموعــه ی 

ــم  ــان اتیس ــتان یاری رس ــن  دس ــی ازای یک
اســت کــه در تأمیــن هزینــه  ی داروی 
ــر  ــاری گ ــواره ی ــد هم ــای نیازمن خانواده ه
ــوده و در تــلاش اســت رســالت  انجمــن ب
کاهــش دغدغــه ی   را در جهــت  خــود 
خانواده هــای اتیســم به ســرانجام برســاند.
بــه ایــن بهانــه گفت وگویــی بــا قائــم 
مقــام تولیــت موقوفــات ایــن مجموعــه ی 
خیریــه داشــتیم کــه در ادامــه می خوانیــد.

ســلام. بــا ســپاس از اینکــه وقتــی 
اتیســم  آوای  فصلنامــه  اختیــار  در 
قراردادیــد، لطفاً خودتــان و مجموعه ی 

ــد. ــی کنی ــی را معرف نظــام ماف
ضیایــی  علــی  ســید  بنــده  ســلام، 
اردهالــی هســتم. اصالتــاً اهــل کاشــان، 
در  را  تحصیلاتــم  اردهــال.  مشــهد 
ــلات  ــرای تحصی ــد ب ــدم و بع ــم گذران ق

تکمیلــی بــه تهــران آمــدم.
مــن قائــم مقــام تولیــت موقوفــات نظــام 
مافــی هســتم کــه بخشــی از درآمــد ایــن 
و  دارو  هزینه هــای  صــرف  موقوفــات 
تحصیلــی  کمک هزینــه ی  و  درمــان 
ــود.  ــان می ش ــوان یاب ــد و ت ــراد نیازمن اف
از ســال 80 بــه دلیــل موقوفاتــی کــه 
ــر  ــن، بهت ــر و معلولی ــا کار خی ــتیم ب داش
اســت بگویــم تــوان یابــان، آشــنا شــدم. 
ــیعی  ــف وس ــا طی ــور ب ــفانه در کش متأس
ــه در  ــتیم ک ــه هس ــان مواج ــوان یاب از ت

جامعــه مغفــول مانده انــد. مشــغله ی 
ــکلات  ــادی و مش ــرایط اقتص ــاد، ش زی
ــردم  ــه م ــده ک ــث ش ــه باع ــر جامع دیگ
حتــی فرصــت فکــر کــردن بــه ایــن 
افــراد را هــم نداشــته باشــند. یــک گــروه 
از ایــن توان یابــان اتیســم اســت کــه 
ــان  ــد درباره ش ــی بای ــدی و علم به طورج
فکــر شــود و آموزش هــا بــه ســمتی 
باشــد کــه منجــر بــه حضــور و ورود 
مختلــف  عرصه هــای  در  افــراد  ایــن 
ــن  ــدر ای ــفانه آن ق ــود. متأس ــاع  ش اجتم
ــم  ــی اس ــه حت ــده ک ــاد ش ــا زی بیماری ه

نمی دانیــم. را  بعضی هایشــان 
از  خانــم معصومــه نظــام مافــی کــه 
خیریــن بــزرگ کشــور بودنــد و موقوفــات 
و  می کردنــد  اداره  را  مافــی  نظــام 
مــا  ســاله  شــرکای 30  و  دوســتان  از 
ــن  ــش از م ــال پی ــج س ــتند پن ــم هس ه
خواســتند کــه مســئولیت ایــن مجموعــه 

ــرم. ــده بگی ــر عه ــم ب را ه
را تحــت  مــا معلولیت هــای مختلــف 
پوشــش داریم، 93 معلــول جســمی و 
ــوان یــاب  ــر ت نیازمنــد ویلچــر و 53 دخت
و ده هــا خانــواده ی نیازمنــد و معلــول 
ــن  ــل انجم ــف مث ــای مختل ــا NGO ه ب
هــم  حرکتــی  معلولیــن  و  نابینایــان 

می کنیــم. همــکاری 
بــرای مــا ثابت شــده اســت کــه اگــر 
توجــه  بچه هــا  ایــن  بــه  به موقــع 

مجموعه ی 
موقوفه ی

نظام مافی 
یکی از 
 دستان 

یاری رسان 
اتیسم
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زیــر نظــر دانشــگاه علــوم بهزیســتی 
بــا  و  می کنــد  فعالیــت  توانبخشــی  و 
ایــن دانشــگاه قــرارداد دارد. اعضــای 
کــه  دانشــگاه  ایــن  هیئت علمــی 
انــواع  هســتند  متخصصیــن  از  همــه 
ــی  ــر توان بخش ــه ازنظ ــرویس هایی ک س
بایــد بــه یــک معلــول داده شــود را ارائــه 
می دهنــد از رادیولــوژی و فیزیوتراپــی 
ــی،  ــا شنوایی ســنجی، کاردرمان ــه ت گرفت
پروتزهــای  ســاخت  و  گفتاردرمانــی 
ــمعک،  ــک و س ــه ی عین ــف، تهی مختل
ایــن  کــه  . حســنی  و...  رادیولــوژی 
پلــی کلینیــک دارد حضــور متخصصیــن 
و اعضــای هیئت علمــی دانشــگاه اســت 
ــتند  ــگاه هس ــتخدام دانش ــون اس ــه چ ک
ویزیت هــای بــالا دریافــت نمی کننــد 
و مــا از مراجعیــن حداقــل ویزیــت را 
اندکــی  ویزیــت  همیــن  می گیریــم. 
ــار  ــود و در اختی ــت می ش ــه دریاف ــم ک ه
ــه و  ــود مجموع ــرج خ ــت خ ــه اس موقوف
ــا  ــون اینج ــود چ ــاران می ش ــان بیم درم
اســت  تأسیس شــده  خیریــه  باهــدف 
ــار  ــی در کن ــر علم ــم ازنظ ــگاه ه و دانش

ــت. ماس

ــه  ــه چ ــن ب ــما از انجم ــت ش حمای
ــت؟ ــکل اس ش

ــات  ــه ی خدم ــر ارائ ــی ب ــراردادی مبن ق
ایــران  اتیســم  انجمــن  اعضــای  بــه 
ــن کار  ــع ای ــا درواق ــت ام ــده اس نوشته ش

ــت. ــی اس دل
کــه  کردیــم  آمادگــی  اعــلام  مــا 
ــا معرفــی  ــد ب خانواده هــای اتیســم بتوانن
بخــش  بــه  اتیســم  انجمــن  نامــه ی 
مجموعــه ی  پلی کلینیــک  مــددکاری 
نظــام مافــی مراجعــه کننــد و از خدمــات 
بــا هزینــه ی کمتــری اســتفاده کننــد.
ــه  ــه ماهان ــن مجموع ــور از ای و همین ط
بــه  افــراد  ایــن  بابــت داروی  مبلغــی 
داروخانــه ی 13 آبــان پرداخــت می شــود.

زندگــی  در  کــردن  خیــر  کار 
شــخصی تان تأثیــر گذاشــته اســت؟

ــوب  ــال خ ــرای ح ــتر ب ــع بیش ــه درواق بل
خودمــان و بــدون اینکــه بــا عینــک مادی 

ببینیــم بایــد بــه مــاورای کار خیــر توجــه
را  معجــزات  هــرروز  باشــیم.  داشــته 
می بینیــم. کار خیــر، ثــواب، صدقــه و... 
ــی  ــت. چیزهای ــلا اس ــکل و ب ــع مش رف
هســت کــه مــاورای زندگــی مــادی اســت 

شــود جلــوی بســیاری از چالش هــا و 
ــه می شــود  ــده گرفت مشکلاتشــان در آین
و اگــر استعدادشــان به موقــع شناســایی و 
ــان  ــد جری ــی می توانن ــد حت ــرورش یاب پ

ــوند. ــاز ش س

چگونه با اتیسم آشنا شدید؟
بــا اتیســم بــه دلیــل علاقــه ای کــه مرحوم 
خانــم نظــام مافــی بــه ایــن اختــلال 
داشــتند آشــنا شــدم. ایشــان 5 ســال قبل 
ــم  ــر اتیس ــه فک ــه ب ــد ک ــن فرمودن ــه م ب
هــم باشــیم. آن زمــان اتیســم بــه گوشــم 
نخــورده بــود و اطلاعاتــی درمــوردش 
نداشــتم و ایــن بهانــه ای شــد بــرای 
آشــنایی بــا خانــم غفــاری و بعد از شــرکت 
ــن  ــه ای ــم ک ــف دریافتی در جلســات مختل
ــر  ــه مظلوم ت ــان از بقی ــوان یاب ــروه از ت گ
ــر از  ــای دیگ ــون معلولیت ه ــتند. چ هس
ظاهرشــان قابل تشــخیص هســتند مثــلًا 
فــرد نابینــا از عصــا اســتفاده می کنــد، 
ــر  ــر ویلچ ــی ب ــمی و حرکت ــول جس معل
ــه  ــرد اتیســم ب ــی یــک ف ســوار اســت ول
دلیــل تنوعــی کــه ایــن طیــف دارد ممکن 
اختلالــش  متوجــه ی  ســال ها  اســت 
دیگــران  اینکــه  از  خانــواده  و  نشــوند 
متوجــه ی ایــن اختلال فرزندشــان شــوند 

ــد. ــا دارن اب

ــم  ــن اتیس ــا انجم ــور ب ــما چط ش
ــدید؟ ــنا ش ــران آش ای

یکــی ازاقــوام خانــم نظــام مافــی از خارج 
ــاره ی  ــی درب ــان صحبت ــا ایش ــور ب از کش
ایــن اختــلال داشــتند و گفتــه بودنــد 
کــه ایــن اختــلال بســیار جــدی اســت و 
ــت  ــیوع اس ــال ش ــا در ح ــر دنی در سراس
و ایــران هــم مســتثنا نیســت. خانــم 
نظــام مافــی هــم بعــد از تحقیقاتــی کــه 
در ایــن زمینــه داشــتند بــه فکــر ســاختن 
ــراف  ــه اط ــد ک ــم افتادن ــه  ی اتیس مدرس
انجمــن  موقوفــه،  مجموعــه ی  ایــن 
ــه  ــود ک ــزی ب ــن مرک ــم نزدیک تری اتیس
درزمینــه ی اتیســم فعالیــت می کــرد و 
ازآنجــا بــود کــه همــکاری مــا بــا انجمــن 

ــد. ــروع ش ــران ش ــم ای اتیس

موقوفــات مســجد نظــام مافــی در 
ــه  ــی را ارائ ــه خدمات ــر چ ــال حاض ح

می دهــد؟
ایــن مجموعــه  از بخش هــای  یکــی 
ــه  ــت ک ــی اس ــام ماف ــک نظ ــی کلینی پل

و اعتقــادات مــا و کمــک بــه ایــن 
ــن  ــه بهتری ــد ب ــا می توان بچه ه
و  مــادی  زندگــی  بــر  شــکل 

ــذارد. ــر بگ ــا تأثی ــوی م معن

صحبت پایانی:
زندگــی  تلنگرهــای  این هــا 
متوجــه ی  بعضی هــا  اســت 
ــه  ــوند و ب ــا می ش ــن تلنگره ای
کمــک ایــن افــراد می آینــد. 
ــا  ــی ب ــان داده زندگ ــه نش تجرب
ایــن کارهــای خیــر شــیرین تر و 
زیباتــر می شــود. کســی کــه بــه 
ــی  ــد زندگ ــک نمی کن ــی کم کس
و  داشــت  نخواهــد  خوبــی 
بهــره ی یکامــل را از زندگــی اش 
نخواهــد بــرد. بــه کارتــان و 
راهتــان اعتمــاد و اعتقــاد داشــته 
کار  همــان  راه  ایــن  باشــید 
ــی ســعادتمندانه  درســت و زندگ

اســت.
در همــه ی ادیــان کار خیــر و 
کمــک بــه نیازمنــدان ارزشــمند 
اســت. در اســلام عزیــز کار خیر 
و حتــی نیــت خیــر جایــگاه و 

ــژه ای دارد. ــگاه وی جای

صفــت  زبانــی  بــه  هرکــس 
بــه  بلبــل  گویــد/  تــو  حمــد 
غزل خوانــی و قمــری بــه ترانــه

ــاوت  ــت متف ــن اس ــا ممک راه ه
ــت. ــی اس ــه یک ــا قل ــد ام باش
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روزهــا عطــر و بــوی حســین می داد.گویــا فراخوانــده شــده بودیــم بــرای 
راهــی شــدن، امــا مــا جــا ماندیــم. گویــی بایــد جــای دیگــری بــا دلمــان 
راهــی می شــدیم و خــودش راه را بــه مــا نشــان داد. راهــی در جهــت مخالــف امــا 
ایــن جهــت مخالــف نبــود بلکــه کامــلا موافــق بــود. راهــی شــدیم بــه سیســتان 
ــا داشــتن مهربان تریــن و خونگرم تریــن مردمــان ایــران .جایــی  و بلوچســتان ب
کــه در آن احســاس غربــت نمیکنــی. همه آشــنایند. شــاید گوشــه ی دلــت نگران 
باشــی از خطــرات ســفر امــا تمامــی دلــت می تپــد کــه بــروی و محبــت و عشــق 
مردمانــش را ببینــی. بارهــا ســفر کردیــم و هــر بــار گویــی عشــق مضاعــف مــا 
ــتان  ــتان و بلوچس ــاک سیس ــر خ ــه ب ــت را ک ــاند. پای ــود می کش ــمت خ ــه س را ب

ــه. ــوی و دلباخت ــیرش می ش ــر دارد، اس ــاک دامن گی ــی خ ــذاری گوی می گ
 ایــن بــار ســفر مــا از چابهــار آغــاز می گردیــد. ایســتگاه اول، دیــداری دوســتانه بــا 
یــک مســئول بــود، مســئولی همــراه و دلســوز. آقــای تاوانــه، مدیــر بهزیســتی. 
ــوند و  ــده ش ــد دی ــه بای ــرادی ک ــت از اف ــود، حمای ــت ب ــه اش حمای ــه دغدغ تاوان
برایشــان کاری کــرد. مشــتاقانه  حرف هــای مــا را شــنید و دســت یــاری کــه بــه 
ــاری خواســتیم  ــان ی ــا از آن ــه گرمــی فشــرد، آری م ــم ب سمتشــان گشــوده بودی
ــه گرمــی  ــا کــودکان اتیســم را ب ــا مهربانــی و صداقتشــان را همــراه مــا کننــد ت ت
ــا ثــروت عظیــم و  در آغــوش بگیریــم و حمایتشــان کنیــم. منطقــه ی چابهــار ب
پتانســیل فــراوان جهــت گردشــگری و شــاید ترویــج گردشــگری ســلامت، بایــد 
جایــی امــن بــرای کــودکان اتیســم باشــد. بنــدری زیبــا بــا ســاحلی آرام و پــاک 
جایــی اســت کــه کــودکان مــا را غــرق محبــت کنــد. ایســتگاه بعــد دیــدار کــودکان 
ــه  ــدارکاری ک ــادران ف ــا م ــاک ب ــوم وپ ــودکان مظل ــود. ک و خانواده هــای اتیســم ب
حداقــل امکانــات را دارنــد. آن هــا آمــده بودنــد تــا همــراه مــا باشــند، تــا بال وپــر 
ــن  ــه ای ــم ک ــا آمدی ــدن. آری م ــرای پری ــیم ب ــم را التیام بخش ــتگان اتیس فرش
مــادران خــود را تنهــا نداننــد و بــرای تــلاش و کوشــش انگیــزه ای داشــته باشــند و 

بداننــد کــه مــا همــواره کنارشــان خواهیــم مانــد.
ــار کــودکان بودیــم و از شــرایط خانواده هــا و کمبودهــا و  ــا پاســی از شــب در کن ت
نبــود حداقل هــای توان بخشــی دیدیــم، گفتیــم و شــنیدیم. و فکرهایمــان بــرای 

انجــام بهترین هــا بــرای ایــن فرشــتگان مشــغول بــود.
ــم و  ــا بودی ــار دری ــی. کن ــا را نبین ــی دری ــی و زیبای ــا باش ــه اینج ــود ک ــف ب و حی
ــدا  ــت خ ــت عظم ــه بی نهای ــا را ب ــاید م ــواج ش ــد. ام ــای آرام در رفت وآم موج ه
ــرد و  ــد تــلاش ک ــه بای ــد ک ــه خویشــتن فرامی خوان ــا را ب ــرد و م ــی می ک راهنمای
ــود کــه قطعــاً ایــن رفت وآمدهــا بی نتیجــه نخواهــد  ماننــد مــوج در رفت وآمــد ب

بــود.
وقتــی در هــر جــا فکــر و ذهنــت درگیــر خدمت رســانی اســت خــدا نیــز بــا توســت 
ــت  ــه هدف ــی ب ــو را قدم ــه ت ــد ک ــرار می ده ــت ق ــر راه ــی را س ــا کس و همان ج
نزدیک تــر کنــد چقــدر ممکــن اســت کــه درجایــی باشــی وهمانــی را ببینــی کــه 
بایــد، و ایــن جــز خواســت خــدا نیســت. معاونــت اجتماعــی منطقــه ی آزاد را کنار 
ســاحل دریــا ملاقــات کردیــم و از فعالیــت بــرای اتیســم و اهدافمــان در منطقــه 
گفتیــم. بــا روی خــوش اســتقبال نمــود و آمادگــی خــود را در جهــت حمایــت از 
طرح هــای مــا در منطقــه  ی اعــلام کــرد. این هــا همــه گواهــی بــود بــر درســتی 
ــزه ای  ــر شــدیم کــه باشــیم و انگی ــم و بازهــم مصمم ت راهــی کــه انتخــاب کردی

| مسئول شعب و دفاتر نمایندگی انجمن اتیسم ایران  
زهراسادات مهاجری

راهی به 
سوی بهشت



41

سو
هم

تر 
دفا

 و 
ب

شع
ار 

خب
ا

۹۸
ن 

ستا
تاب

 و 
هار

| ب
م 

هفت
ره 

مـا
 ش

 | 
وم

 س
ال

سـ

شــویم بــرای حضــور دیگــران.
ــدف  ــه ه ــهر ک ــه ایرانش ــدیم ب ــی ش  راه
ــود  ــب ب ــود. نیمه ش ــا ب ــفر م ــی س اصل
ــر را  ــی پرخط ــم و راه ــاده زدی ــه ج ــه ب ک
ــاب  ــوع آفت ــل از طل ــم. قب ــش گرفتی پی
ــدا را  ــکر خ ــیدیم و ش ــهر رس ــه ایرانش ب
از بــودن درجایــی کــه خــود خواســته 
ــتراحت  ــد اس ــم. بای ــا آوردی ــم به ج بودی
می کردیــم تــا بــرای کارگاهــی کــه نامــش 
ــم، آمــاده  ــازی و خنــده گذاشــته بودی را ب
ــان  ــدران و مربی ــادران، پ ــدیم. م می ش
ــد  ــا بیاموزن ــد ت دلســوز همــراه آمــده بودن
چگونــه بــه دنیــای ایــن کــودکان گام نهند 
ــه  ــوند.   البت ــرق ش ــا غ ــازی آن ه و در ب
شــاید مــا آمــده بودیــم تــا بــازی را از 

ــم.  ــاد بگیری ــم ی ــودکان اتیس ک
کارگاه بــا اســتقبال خوب شــرکت کنندگان 
آغــاز شــد و بــا بازی هــای کودکانــه ادامــه 
یافــت. چنــد کــودک اتیســم کــه در کارگاه 
بودنــد تمامــی توجــه مــن را جلــب کردند. 
ــا  ــه چــه می اندیشــیدند. شــاید ب آن هــا ب
ــد و  ــا را درک کنی ــد م ــان می گفتن خودش
ــا  ــوید. م ــان وارد ش ــا در دنیایم ــد م مانن

ــم. ــان می دهی ــازی را یادت ــان ب خودم
 ایســتگاه بعــد دیــدار با کــودکان ایرانشــهر 
ــم  ــازی کنی ــا ب ــا آن ه ــود ب ــرار ب ــود. ق ب
ــدار  ــا دی ــیم. ام ــاعتی را شادباش و چندس
تک تــک آن هــا در اولویــت بــود. هرچنــد 
ســخت، امــا ســختی را بــه جــان خریدیم 
و طــی 7 ســاعت تمامــی کودکانــی را کــه 
آمــده بودنــد، دیدیــم. هرکــدام داســتانی 
ــد،  ــد فرزن ــا چن ــا ب ــادری تنه ــتند. م داش
درراه  مــادر  حمایــت  بــدون  پــدری 
رســیدن بــه پیشــرفت فرزنــدان، کودکــی 
بــا درد فــراوان، خواهــری دل نگــران 
ــود از  ــرادری دلســوز کــه آمــده ب ــرادر، ب ب
ــا  ــه تنه ــی ک ــد و جوان ــرادرش بگوی درد ب
ــرت  ــرده و در حس ــده، افس ــه  مان در خان
داشــتن یــک دوســت و وای از درد زکریــا 

ــکمان را درآورد. ــه اش ک
ــام  ــئول تم ــئولیم. مس ــدر مس ــا چق  و م
ــه درد  دردهایــی کــه شــنیدیم و دلمــان ب
آمــد و بایــد کمــر همــت ببندیــم تــا آن هــا 
را در راه ســختی  کــه دارنــد یــاری کنیــم و 
ــا هیــچ کــودک  مــا ثابت قــدم می مانیــم ت

اتیســمی در کشــورمان تنهــا نباشــد.
ــم درراه حســین . داســتان  ــا جــا ماندی ام
اربعیــن مــا، بــودن در کنــار ایــن عزیــزان 
بــود و راه حســین جــز ایــن نبــوده و 

ــت. نیس
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ســلام، ممنــون از اینکــه بــا وجــود 
مشــغله هــای زیــاد، زمانــی را بــرای 
فصلنامــه ی آوای اتیســم اختصــاص 
دادیــد. ضمــن معرفــی خــود از 
فعالیــت  و  شــکل گیری  نحــوه ی 

ــد. ــان بگویی ــز کرم مرک
ــوق  ــتم، ف ــلامی هس ــن اس ــر مهی دکت
و  کــودک  روان پزشــکی  تخصــص 
نوجــوان. در دوره ی تخصــص و فــوق 
دوره هــای  روان پزشــکی  تخصــص 
تشــخیص و ارزیابــی اختــلال طیــف 
پایــان  از  بعــد  گذرانــدم.  را  اتیســم 
شــهر  بــه  تخصــص  فــوق  دوره ی 
کرمــان بازگشــتم و بــه ویزیــت افــراد 
دارای اختــلال طیــف اتیســم پرداختــم. 
ــان  ــتان کرم ــفانه در اس ــان متأس آن زم
ــی  ــم آگاه ــر، ه ــهرهای دیگ ــد ش مانن
نســبت بــه ایــن اختــلال و هــم مراکــزی 
ــه  ــه آن مراجع ــد ب ــا بتوانن ــه خانواده ه ک
را  موردنیــاز  توان بخشــی های  و  کننــد 

دریافــت کننــد بســیار محــدود بــود.
ســال 88 بــود کــه تصمیــم گرفتیــم 
تأســیس  را  کرمــان  اتیســم  انجمــن 
کنیــم. هــدف مــن حمایــت از خانواده هــا 
بــود و اینکــه از افســردگی و ســرخوردگی 
ــت  ــود. درنهای ــری ش ــا جلوگی خانواده ه
باهمــکاری یکــی از مــادران اتیســم کــه 
ــه  ــه ای ب ــد نام ــم بودن ــر ه ــیار پیگی بس
معاونــت درمــان دانشــگاه علوم پزشــکی 
کرمــان ارســال کردیــم امــا متأســفانه 
ــه  ــادی ک ــئولیت های زی ــل مس ــه دلی ب

ــای لازم  ــتیم پیگیری ه ــتیم نتوانس داش
را انجــام دهیــم. تنهــا کاری که توانســتم 
ــود کــه خانواده هــا را  انجــام دهــم ایــن ب
باهــم آشــنا کنــم و بــه آن هــا بگوییــم کــه 
تنهــا نیســتند. تــا اینکــه مجــدداً در ســال 

ــدم. ــوع ش ــن موض ــر ای 90 پیگی
ویزیــت  کنــار  در  مــدت  ایــن  در 
آمــوزش  اختــلال  ایــن  دارای  افــراد 
مهارت هــای اجتماعــی را هــم برایشــان 
داشــتم و بــه خانواده هــا نحــوه ی درســت 
ــوزش  ــا را آم ــن بچه ه ــا ای ــار و کار ب رفت
مــی دادم چــون خانــواده بیشــترین زمــان 
ــن موضــوع  ــد و ای ــودک می گذران ــا ک را ب
خانواده هــا  کــه  می کــرد  ایجــاب 

ببیننــد. را  لازم  آموزش هــای 
از  بعــد  کــه  بــود   93 ســال  در 
ــه  ــدم ک ــه ش ــیار متوج ــای بس پیگیری ه
خانــم غفــاری در تهــران انجمــن اتیســم 
ــات  ــد. مکاتب ــدازی کرده ان ــران را راه ان ای
توانســتیم  تــا  دادیــم  انجــام  زیــادی 
تأســیس  بــرای  لازم  موافقت هــای 
ــم  ــان بگیری ــتان کرم ــعبه ای را در اس ش
و در ســفری کــه بــه تهــران داشــتم، 
ــوز  ــاری مج ــم غف ــه ای باخان ــی جلس ط
ــتمر  ــمی و مس ــور رس ــت و به ط را دریاف

فعالیــت خــود را آغــاز کردیــم.
در اوایــل راه انــدازی هــر هفتــه جلســات 
ــر از  ــدود 15 نف ــتیم، ح ــا را داش ــا اولی ب
ــکاری  ــرای هم ــان ب ــن و 3 کاردرم والدی
اعــلام آمادگــی کردنــد و هیئــت  مدیــره را 

انتخــاب کردیــم.

ــالگرد  ــن س ــن اولی ــبختانه در جش خوش
در  کــه  کرمــان  شــعبه ی  تأســیس 
برنامه هــای  شــد  برگــزار  اســتانداری 
کمک هــای  و  اجــرا  مفرحــی  و  شــاد 
مالــی زیــادی هــم دریافــت کردیــم.

و  ثابــت  اعضــای  حاضــر  حــال  در 
حضــور  انجمــن  در  مســئولیت پذیری 
بــدون هیــچ چشم داشــتی و  دارنــد و 
ــکاری  ــا هم ــا م ــه ب ــورت داوطلبان به ص
ــان  ــر از کارکن ــد نف ــی چن ــد. حت می کنن
کرمــان  بهشــتی  شــهید  بیمارســتان 
ــتان  ــن بیمارس ــن در ای ــر انجم ــه دفت ک
واقع شــده اســت، در انجــام امــور بــه 
توانســته اند  و  می کننــد  کمــک  مــا 
ــن  ــرای انجم ــادی را ب ــای زی حمایت ه

جــذب کننــد.

چه خدماتی ارائه می دهید؟
مــا طبــق هــدف و سیاســت انجمــن 
و  می کنیــم  فعالیــت  ایــران  اتیســم 
هــدف اول مــا آگاه ســازی جامعــه اســت و 
تلاش هــای زیــادی هــم در ایــن زمینــه 
انجام شــده اســت. جلســات مختلــف 
ازجملــه  مختلــف  گروه هــای  بــرای 
ــرورش،  ــئولین آموزش وپ ــدارس، مس م
مهدکودک هــا، جلســات ســمن ها کــه 
می شــود،  برگــزار  دانشــگاه  توســط 
و  فرودگاه هــا  آموزشــی  کارگاه هــای 
هواپیمایــی، راننــدگان شــرکت واحــد 
مــا  نماینــدگان  بــا حضــور  نیــز  و... 

اســت. برگزارشــده 
ــژه ی  ــزاری کارگاه هــای آموزشــی وی برگ
دارویــی  نیازهــای  تأمیــن  والدیــن، 
افــراد کم بضاعــت انجمــن، برگــزاری 
کلاس هــای ورزشــی در ســالن ورزشــی 
اردوی  برگــزاری  کرمــان،  فجــر 
بــرای  شــهر  از  خــارج  یــک روزه ی 
اعضــاء انجمــن، برگــزاری بازارچــه ی 
خوداشــتغالی زنــان بــه نفــع انجمــن 
تلگرامــی  کارگاه  برگــزاری  اتیســم، 
اتوبوس هــای  راننــدگان  ویــژه ی 
اداره ی  هماهنگــی  بــا  بین شــهری 
اســتان  پایانه هــای  و  حمل ونقــل  کل 
کرمــان، تهیــه و توزیــع ســبد کالا بــرای 
خانواده هــای بی بضاعتــی کــه فرزنــد 
ــزاری  ــوروز، برگ ــام ن ــد در ای اتیســم دارن
کلاس هــای بازی درمانــی در بیمارســتان 
شــهید بهشــتی ویــژه ی کــودکان اتیســم 
و ایجــاد شــبکه ی دوســتدار اتیســم از 
ــه  خدماتــی اســت کــه در حــال حاضــر ب

آشنایی با شعب
انجمن اتیسم ایران، 

شعبه ی کرمان 

انجمــن اتیســم ایــران در حــال حاضــر دارای 4 شــعبه ی رســمی و 22 
دفتــر نمایندگــی در سراســر کشــور مــی باشــد.

شــعبه ی کرمــان از ســال93 بــه طــور رســمی بــه عنــوان یکــی از شــعب 
ــماره  ــن ش ــرد.در ای ــروع ک ــود را ش ــت خ ــران، فعالی ــم ای ــن اتیس انجم
ــن  ــال انجم ــعبه ی فع ــن ش ــی ای ــه معرف ــم ب ــه ی آوای اتیس از فصلنام

اتیســم ایــران مــی پردازیــم.
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ارائــه می شــود. اعضــا 
ــان هــم  ــوم پزشــکی کرم ــی دانشــگاه عل ــت درمان ــت اجتماعــی و معاون معاون
ــر 6  ــودکان زی ــی ک ــی و توان بخش ــای درمان ــی از هزینه ه ــد قابل توجه درص
ــش  ــور بخ ــن منظ ــه همی ــردازد. ب ــم را می پ ــف اتیس ــلال طی ــال دارای اخت س
کاردرمانــی افــراد دارای اختــلال طیــف اتیســم را در بیمارســتان شــهید بهشــتی 

راه انــدازی کردیــم هرچنــد هنــوز تجهیــزات زیــادی نداریــم.

ــده  ــان انجام ش ــتان کرم ــم در اس ــه ی اتیس ــی درزمین ــا پژوهش آی
ــت؟ اس

ــادی دارد.  ــای زی ــراد هزینه ه ــن اف ــی ای ــد توان بخش ــه می دانی ــور ک همان ط
طبــق بــرآوردی کــه در ســال 96 داشــتیم ماهیانــه حداقل 4 تــا 5 میلیــون تومان 
فقــط صــرف توان بخشــی افــراد دارای اختــلال اتیســم می شــود؛ جــدا از 
ــای  ــه خانواده ه ــه ب ــل توج ــن دلی ــه همی ــا. ب ــان آن ه ــای دارو و درم هزینه ه
دارای فرزنــد اتیســم از اهمیــت ویــژه ای برخــوردار اســت. ایــن خانواده هــا تحت 
ــن  ــه مــن در ای ــی و اجتماعــی بســیاری هســتند ک  فشــارهای اقتصــادی، روان
راســتا 3 مطالعــه انجــام دادم. مطالعــه ای درزمینــه ی بررســی میــزان افســردگی 
و اضطــراب والدیــن اتیســم کــه طبــق ایــن پژوهــش حــدود 30 تــا 40 درصــد 
از والدیــن، دچــار اختــلالات اضطرابــی و افســردگی هســتند. طــرح پژوهشــی 
ــه  ــود ک ــم ب ــن اتیس ــرای والدی ــی ب ــای اجتماع ــی مهارت ه دوم دوره ی آموزش
بــا اســتقبال زیــادی رو بــه شــد و در رفــع اضطــراب و تغییــر روحیــه ی خانــواده 
و افزایــش پذیــرش آن هــا تأثیــر داشــت و مطالعــه ی ســوم هــم مقالــه ای بــود 
درزمینــه ی مقایســه ی مشــکلات خانواده هــای دارای فرزنــد طیــف اتیســم بــا 
خانواده هــای دارای فرزنــد عــادی کــه در مجلــه ی روان پزشــکی و روانشناســی 

ایــران چــاپ شــد.

چه برنامه ای برای آینده ی مرکز دارید؟
هــدف اصلــی مــا ایــن اســت کــه کادر درمانــی و توان بخشــی حرفــه ای و 
ماهــر تربیــت کنیــم، آن هــا را بــرای گذرانــدن دوره هــای تخصصــی بــه تهــران 
ــی  ــات توان بخش ــت خدم ــر دریاف ــا ازنظ ــدا خانواده ه ــد خ ــه امی ــا ب ــتیم ت بفرس

ــی دغدغــه ای نداشــته باشــند. علمــی و اصول
همچنیــن در تــلاش هســتم کــه بخــش کاردرمانــی بیمارســتان شــهید بهشــتی 
کرمــان بــه یــک مرکــز جامــع توان بخشــی ویــژه ی افــراد دارای اختــلال طیــف 

اتیســم تبدیــل شــود.

شعبه ی کرمان چند عضو دارد؟
ــده اند  ــت ش ــان ثب ــن کرم ــم در انجم ــف اتیس ــوان طی ــلًا به عن ــه فع ــرادی ک اف
بیــش از 200 نفــر می باشــند کــه اکثــراً در شــعب انجمــن اتیســم کرمــان تحــت 
ــل  ــان مث ــهرهای کرم ــام ش ــده در تم ــای انجام ش ــا پیگیری ه ــر هســتند. ب نظ
رفســنجان، ســیرجان، جیرفــت و زرنــد شــاخه هایی از انجمــن اتیســم کرمــان 

ــد. ــد و فعالیــت می کنن حضــور دارن

آیــا از افــراد دارای اتیســم هــم در اداره ی مرکــز و انجــام امــور داخلــی 
ــد؟ ــک می گیری کم

ــک  ــن کم ــم در انجم ــف اتیس ــلال طی ــراد دارای اخت ــوز از اف ــا هن ــفانه م متأس
ــا  ــا م ــادی ب ــن زی ــردم والدی ــدا عــرض ک ــه در ابت ــا همان طــور ک ــم ام نگرفته ای

همــکاری می کننــد.

وضعیت اتیسم در کرمان چگونه است؟
ــت  ــرده اس ــش پیداک ــیار افزای ــان بس ــم در کرم ــورد اتیس ــی در م ــی عموم آگاه
ــم  ــار و علائ ــه رفت ــبت ب ــک نس ــن ش ــا کوچک تری ــا ب ــه خانواده ه به طوری ک

کــودک خــود بــه مــا مراجعــه می کننــد.
بهتریــن  از  یکــی  می کنــم  فکــر 
اقداماتــی کــه مــن در ســال 88 انجــام 
کارگاه هــای  ســری  برگــزاری  دادم 
ــف  ــلال طی ــا اخت ــنایی ب ــی آش آموزش
ــرای  ــی، ب ــخیص و ارزیاب ــم، تش اتیس
گــروه متخصصیــن کــودکان و نــوزادان 
دانشــگاه علــوم پزشــکی اســتان کرمان 
بــود. مــن در ایــن کارگاه هــا بــه نقــش 
ــده ی  ــن در آین ــن متخصصی ــم ای مه
ــردم  ــوزادان اشــاره ک ــودکان و ن ــن ک ای
چــون کــودکان از بــدو تولــد تحــت 
نظــر ایــن متخصصیــن هســتند. از 
ــداوم  ــورت م ــون به ص ــان تاکن آن زم
ــودک  ــی ک ــتیاران دوره ی تخصص دس
ــه  ــوند و ب ــاع داده می ش ــن ارج ــه م ب
ــا  ــنایی ب ــاه دوره ی آش ــک م ــدت ی م
به جــرأت  می گذراننــد.  را  اتیســم 
می توانــم بگویــم کــه تقریبــاً هیــچ 
دســتیار تخصصــی کودکــی نیســت 
کــه از دانشــگاه علــوم پزشــکی کرمــان 
فارغ التحصیــل شــود و ایــن دوره را 

ــد. ــده باش نگذران
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ــه ی  ــدا را در هفت ــار آی ــن ب اولی
ــه در  ــم ک ــانی اتیس ــلاع رس اط
مرکــز خریــد پالادیــوم برگــزار شــده 
ــورد  ــوش برخ ــی خ ــدم. دخترک ــود دی ب
ــه وارد  ــانی ک ــه کس ــم گل ب ــا تقدی ــه ب ک
مرکــز خریــد می شــدند از آن هــا دعــوت 
ــی هــای  ــده ی هنرنمای ــه بینن ــرد ک می ک

ــند.  ــم باش ــدان اتیس توانمن
اجــرای بچه هــا از قبــل برنامه ریزی شــده 
بــود امــا آیــدا بــدون برنامــه ریــزی قبلــی 
پشــت پیانویــی کــه در وســط لابــی مرکــز 
خریــد بــود نشســت و شــروع بــه نواختــن 
ــا  ــا اینکــه کتــاب نــت هایــش را ب کــرد، ب

خــود نیــاورده بــود.
بــا اینکــه حــدود 7 مــاه از آن برنامــه 
مــی گذشــت وقتــی آیــدا و مــادرش وارد 
انجمــن شــدند، آیــدا بــه ســرعت همه ی 
ــه را  ــرات آن برنام ــناخت و خاط ــا را ش م

ــرد. ــادآوری ک ــات برایمــان ی ــا جزئی ب
حضــور آیــدا و مــادرش در انجمــن را 
مغتنــم دانســتم و گفــت و گویــم را شــروع 

ــردم. ک
ســلام آیــدای عزیــز لطفــاً خودت 

را بــرای مــا معرفــی کــن.
ســلام آیــدا ماهوتچــی هســتم.30 ســال 
ــودم  ــه خ ــت ک ــال اس ــن دارم. 18 س س
ــته ی  ــجوی رش ــم. دانش ــی زن ــو م پیان
موســیقی در کنســرواتور موســیقی تهران 
ــری  ــه یادگی ــت ک ــه اس ــتم. 3 هفت هس
موســیقی را بــه طــور جــدی شــروع 

ــنبه  ــنبه و پنجش ــای یکش ــردم و روزه ک
بــه کنســرواتوار مــی روم. ســاز مــن پیانــو 
اســت و قطعــه هــای زیــادی را به صــورت 
حرفــه ای میزنــم. در ظــرف شســتن 
کمــک میکنــم. ســوپ درســت مــی کنم. 
ــی  ــم. جاروبرق ــی کن ــت م ــالاد درس س
مــی کشــم. اتاقــم را همیشــه مرتــب نگــه 

ــرم. ــم می ــص ه ــدارم کلاس رق می
مــادر آیــدا: آیــدا خیلــی علاقــه دارد کــه 
بــه بچه هــای کــم ســن پیانــو یــاد بدهــد 
ــورت  ــرواتوار به ص ــن در کنس ــرای همی ب
ــه امیــد  ــا ب ــا او کار میکننــد ت اکادمیــک ب
مهــارت  از  ای  درجــه  بــه  خــداروزی 
ــد. ــش برس ــه آرزوی ــد ب ــه بتوان ــد ک برس

ــه  ــیقی علاق ــص و موس ــه رق ــی ب خیل
ــرود.  ــی می ــص آذری و ایران دارد. رق
و  زانویــش آســیب دیــد  امــا چــون 
بــه  نتوانســت  کــرد  پــاره  مینیســک 
زمانــی  بدهــد.  ادامــه  آذری  رقــص 
کــه آیــدا در فرهنگســرا کلاس نقاشــی 
می رفــت  متأســفانه آنجــا ســرویس 
ــوی  ــت و زان ــب نداش ــتی مناس بهداش
و  مینیســک  و  چرخیــد  راســتش 
دلیــل  بــه  و  شــد.  پــاره  رباطــش 
ــت  ــر گف ــت دکت ــه داش ــی ک وزن بالای
ای  هفتــه  کــرد.  جراحــی  نمی شــود 
دو روز اســتخر میــرود و شــناگر خوبــی 
ــی دوســت اســت و  ــا آب خیل اســت. ب
ــت و  ــرود ناراح ــتخر ن ــه اس ــر 1 هفت اگ

ــت. ــه اس کلاف

آیدا و 
آرزویی که 
به دنبال 
تحقق آن 

است 
)تدریس پیانو به 
کودکان آروزی آیدا 
ماهوتچی که به 
دنبال تحقق آن 

است(
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 کارهــای هنــری دیگــری هــم 
انجــام مــی دهــی؟

 بلــه، نقاشــی رو بــوم بــا رنــگ اکرلیــک 
مــی کشــم و 4 مــاه هــم هســت کــه بــه 
کلاس ســفال میــروم و تعــداد زیــادی 

ــردم. ــت ک ــفالی درس ــرف س ظ
مــادر آیــدا: بعــد از پیانــو بــه ســفال 
در  و  دارد  علاقــه  خیلــی  نقاشــی  و 
تأثیــر  خیلــی  آرامشــش  و  روحیــه 
ــدر  ــه اش آن ق ــدت علاق ــته اند. ش گذاش
زیــاد اســت کــه حتــی اگــر ســاعت ها 
ــاس  ــد احس ــام ده ــری انج ــم کار هن ه
خســتگی نمی کنــد. روانشناســش مدتــی 
ــق  ــدا از طری ــا آی ــی ب ــورت خصوص به ص
ــه او کمــک  نقاشــی و گِل )خــاک رس( ب
ــد و  ــته باش ــزی داش ــا برون ری ــرد ت می ک
ــای  ــت حس ه ــث تقوی ــور باع همین ط
مشــاوره  جلســات  از  بعــد  شــد.  او 
بــا  ســاعت ها در خانــه می نشســت و 
گِل ظــروف و اشــکال مختلفــی درســت 
می کــرد. متأســفانه خانــم روانشــناس 
ــد و  ــرت کردن ــور مهاج ــارج از کش ــه خ ب
ــی  ــون خیل ــد چ ــت ش ــی ناراح ــدا خیل آی
و  داشــت.  علاقــه  کلاس  ایــن  بــه 
ــا  بعدهــا از طریــق اســتاد پیانــو ی آیــدا ب
ــه ی  ــه هم ــدم ک ــنا ش ــگاهی آش آموزش
ایــن  را داشــت.  کلاس هــای هنــری 
ــت و  ــادی اس ــراد ع ــرای اف ــگاه ب آموزش
چــون آیــدا روابــط اجتماعــی بالایــی دارد 
به خوبــی توانســت توجــه دیگــران را بــه 
ــا  ــن کار ب ــر م ــه نظ ــد. ب ــب کن ــود جل خ
ــرای  ــه ب ــدا بلک ــرای آی ــا ب ــفال نه تنه س
می شــود  باعــث  انســان ها  همــه ی 
ــون  ــد چ ــع کنن ــی را دف ــرژی منف ــه ان ک
ــد  ــی دارن ــات بالای ــا هیجان ــن بچه ه ای
و نمی تواننــد بیــان کننــد بــه همیــن 
دلیــل موســیقی و کارهــای دســتی باعث 
ــه  ــه و ب می شــود انرژی هایشــان را تخلی

ــند. ــحال باش ــند و خوش ــش برس آرام
از بــرادرت بگــو چــه چیزهایــی بــه 

تــو یــاد داده؟
ــم و  ــی رفیق ــرادرم خیل ــا ب ــر. ب  کامپیوت
ــد. ــرده و تهــران زندگــی نمی کن ازدواج ک

از کودکــی آیــدا برایمــان بگوییــد. 
ــم  ــخیص اتیس ــالگی تش از چندس

ــت؟ ــی داش ــه علائم ــت و چ گرف
ــد  ــا فرزن ــد دوم مــن اســت و ب ــدا فرزن آی
اولــم 5 ســال اختــلاف ســنی دارنــد. 
را  کارهــا  همــه ی  زود  خیلــی  پســرم 
ــروع  ــی ش ــلًا از 9 ماهگ ــرد مث ــروع ک ش
بــه حــرف زدن و در 1 ســالگی هــم 
ــورد  ــا در م ــرد ام ــن ک ــه راه رفت ــروع ب ش

ــا  ــاد. ب ــر اتفــاق افت ــم دی ــدا ایــن علائ آی
اینکــه به موقــع راه رفــت امــا کلام تــک 
کلمــه داشــت و جملــه نمی گفــت و خیلــی 
حــرکات  امــا  مــی زد.  جیــغ  وقت هــا 
غیرعــادی نداشــت. بارهــا بــه پزشــکش 
ــکان  ــور پزش ــردم و همین ط ــه ک مراجع
نتوانســتند  اینکــه  وجــود  بــا  دیگــر. 
ــالگی  ــک 2 س ــد. نزدی ــخیص بدهن تش
دیــدم کلمــات دیگــر اضافــه نمی شــوند. 
پزشــکان می گفتنــد عــادی اســت چــون 
ــرم در  ــا پس ــده، ام ــالش نش ــوز 2 س هن
ایــن ســن حداقــل 10 تــا جملــه می گفت 
ــم  ــا باه ــد بچه ه ــکان می گفتن ــا پزش ام
فــرق می کننــد. چــون در ظاهــر و راه 
ــرای  رفتنــش هیــچ مشــکلی نداشــت، ب
پزشــکان ایــن امــر غیرعــادی نبــود. ولی 
بــرای مــن غیرعــادی بــود. بــا اینکــه بــا 
موســیقی ارتبــاط خوبــی برقــرار می کــرد 
ــه  ــی حرکت هــای چرخشــی داشــت ک ول
بــرای مــن جــای ســؤال داشــت و جالــب 
ــم  ــه خان ــن ب ــل م ــن دلی ــه همی ــود ب نب
ســرحدی زاده کــه تخصــص گفتاردرمانی 
دارنــد مراجعــه کــردم. ایشــان کمــک 
بزرگــی بــه مــن کردنــد. خانــم ســرحدی 
زاده مــن را معرفــی کردنــد بــه دکتــر 
غفرانــی کــه متخصــص مغــز و اعصــاب 
کــودکان بودنــد. به صــورت خصوصــی 
ــر  ــا دیگ ــد. ب ــروع کردن ــدا را ش ــا آی کار ب
متخصصیــن هــم کارکردیــم، آقــای دکتر 
مهــدوی و آقــای دکتــر جزایــری کــه 
روانشــناس کــودک بودنــد و درنهایــت 
تشــخیص داده شــد کــه آیــدا اتیســم 
ــم  ــد ه ــدار کن ــک مق ــف و ی ــی خفی خیل
ــدا  ــت. آی ــده اس ــم ادغام ش ــه باه دارد ک
ســه ســال و نیــم داشــت کــه توان بخشــی 
ــت  ــا داش ــدا اکولالی ــم. آی ــروع کردی را ش
ــق  ــی دقی ــرحدی زاده خیل ــم س ــا خان و ب
می رفتیــم.  پیــش  برنامه ریزی شــده  و 
ــزش را  ــه تمرک ــی ک ــی و کارهای کاردرمان
بــالا ببــرد هــم هم زمــان شــروع کردیــم. 
یکــی از کارهایــی کــه خیلــی برایــم جالب 
ــدا  ــن آی ــود راه رفت ــن ســخت ب و همچنی
بــود  خیابــان  کنــار  جدول هــای  روی 
ــا ایــن کار تمرکــزش خیلــی بیشــتر  کــه ب
به صــورت ضربــدری روی  یــا  و  شــد 
ــی  ــت و لی ل ــه راه می رف ــی های خان کاش
بــازی می کــرد تــا بتوانــد تعادلــش را 
حفــظ کنــد. بــا تشــخیص خانم ســرحدی 
ــودک  ــه مهدک ــدا از ســه  ســالگی ب زاده آی
ــکان  ــی و پزش ــر غفران ــای دکت ــت. آق رف
ــاز  ــدا نی ــه آی ــد ک ــول بودن ــر متفق الق دیگ
برایــش  کاردرمانــی  و  نــدارد  دارو  بــه 

ــه  ــاد گرفت ــودک ی ــت. در مهدک ــی اس کاف
بــود کــه دستشــویی رفتــن را به موقــع 
ــع از پوشــک گرفتمــش.  ــد و به موق بگوی
دیرکــرد خاصــی نداشــت. الآن حتــی 
می بینــم کــه بچه هــای عــادی تــا 4 
ســالگی پوشــک می بندنــد. متأســفانه 
یــا خوشــبختانه مقایســه بــا پســرم باعــث 
شــد کــه مــن زود بــه فکــر درمــان بیفتــم. 
درســته کــه مثــل بچه هــای عــادی نبــود 

ــد. ــا او کار می ش ــا ب ام
کلاس اول را در مدرســه ی عــادی شــروع 
کــرد. بــا معلم هایــش صحبــت می کــردم 
کــه بــا آیــدا اختصاصی تــر کار کننــد. 
وقــت بیشــتری بگذارنــد کــه طبیعتــاً 
ــا  ــدیم ت ــل می ش ــم متقب ــی ه هزینه های
آیــدا پیشــرفت کنــد. یکــی از دوســتانمان 
در  مدرســه  موفــق  مدیــران  از  کــه 
منطقــه ی هفت هســتند و دخترشــان هم 
ــد  ــد گفتن ــی دارن ــی ذهن ــکل کم توان مش
ــا را  ــن بچه ه ــی ای ــورت تلفیق ــه به ص ک
ــد  ــوزش می دهن ــادی آم ــه ی ع در مدرس
ــا آن هــا کار  ــد کــه ب ــه دارن ــم جداگان و معل
می کنــد. آیــدا مقطــع راهنمایــی را در 
ــم  ــر مرحوم ــد. همس ــه گذران ــن مدرس ای
ــر ایــن مدرســه خیلــی همــکاری  ــا مدی ب
کردنــد و خیلــی زحمــت می کشــیدند. 
معلم هــای خــاص می آوردنــد کــه بــا 
ایــن بچه هــا کار کننــد کــه عــلاوه بــر 
درس های کلاســی، کلاس هــای جداگانه 
هــم بــرای ایــن بچه هــا داشــتند. امتحان 
ــد.  ــه می ش ــه گرفت ــا جداگان ــن بچه ه ای
اینکــه آیــدا بــه مدرســه عــادی می رفــت 
ــد  ــادی درس می خوان ــای ع ــا بچه ه و ب
خیلــی خــوب بــود. دوره ی دبیرســتان 
ــدا  ــد. آی ــادی گذران ــه ی ع ــم در مدرس ه
بیشــتر در مــدارس عــادی تحصیل کــرده 
ــته  ــادی داش ــورد ع ــرد برخ ــاد بگی ــا ی ت
باشــد، البتــه تــا جایــی کــه می توانــد و در 
ــدا  توانــش هســت. اســاتید و معلمــان آی
اظهــار می کننــد کــه آیــدا خیلــی باهــوش 
ــری  ــد و فرمانپذی ــتان توانمن ــت و دس اس

ــی دارد. بالای
ــه همســرم معمــار  ــب این ک ــه ی جال نکت
بودنــد و تــز دانشــجویی اش در منطقــه ی 
معلولیــن اهــواز بــود و خیلــی علاقــه 
داشــت بــه معلولیــن کمــک کنــد، چــون 
در آن زمــان خدمــات بالایــی بــرای ایــن 
ــز  ــرم مرک ــت. همس ــود نداش ــروه وج گ
ــواز  ــن در اه ــرای معلولی ــی ب توان بخش
ــا  ــد و  ب را 34 ســال پیــش طراحــی کردن

ــد. ــنا نبودن ــائل ناآش ــور مس این ج
 آیــدا علاقــه ی زیــادی بــه موســیقی 
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داشــت و ایــن علاقه از 5 ســالگی شــروع 
شــد. آیــدا بــا گــوش دادن بــه موســیقی 
داشــتن  بــدون  می کــرد  اجــرا  را  آن 
ــرم ارگ  ــرای پس ــه ب ــی ک ــا زمان ــت. ت ن
گرفتیــم و او اصــلًا اســتفاده نکــرد و شــد 
ســاز آیــدا. آیــدا قــدرت شــنوایی خیلــی 
بالایــی دارد و بعدهــا کــه مــا علاقــه اش 
ــام  ــو ثبت ن ــم، او را در کلاس پیان را دیدی
کردیــم. نکتــه ای کــه همــه ی اســاتیدش 
ــه  ــود ک ــن ب ــد ای ــول بودن در آن متفق الق
حتــی بعضــی از بچه هــای عــادی در 
ــدا نیســتند  ــه باهوشــی آی ــی ب ــت خوان ن
و هیچ وقــت مشــکل نــت خوانــی بــا 
آیــدا نداشــتند. خیلــی علاقــه داشــت بــه 
ــفانه  ــا متأس ــرود ام ــوره ب ــه ی س مدرس
آزمون هــای بســیار ســختی داشــت و 
پذیــرش نداشــتند. امــا بــه نظــر مــن آیدا 
می توانســت موفــق باشــد و یکــی از 
نارضایتی هــای مــن ایــن اســت همــه ی 
دارنــد  فــردی  تفاوت هــای  انســان ها 
و هرکــس نقصــی دارد چــرا مــدارس 
ــده  ــه شناخته ش ــر ک ــا هن ــیقی و ی موس
ــرش  ــا را پذی ــن بچه ه ــد ای ــتند نبای هس
ــر  ــوزش پذی ــد و آم ــی توانمن ــد وقت کنن
وارد  آیــدا  جهــت  هــر  بــه  هســتند. 
علاقــه ی  نشــد.  ســوره  مدرســه ی 
شــدیدی بــه نقاشــی و کامپیوتــر داشــت 
چــون  بــود،  آموختــه  فوق العــاده  و 
ــه  ــود ب ــد ب ــوب بل ــر را خ ــرم کامپیوت پس
ــری  ــم در یادگی ــدا ه ــاد داد و آی ــدا ی آی
و  داشــت  پیشــرفت  خیلــی  کامپیوتــر 
دیپلمــش را در رشــته ی گرافیــک رایانــه 
ــرم  در  ــم 1 ت ــم ه ــد از دیپل ــت. بع گرف
ــورت  ــتی به ص ــهید بهش ــکده ی ش دانش
آزاد تحصیــل کــرد. چــون پــدرش معمــار  
بــود دوســت داشــت آیــدا بــا او همــکاری 
کنــد امــا چــون رشــته ی طراحــی داخلــی 
برایــش ســنگین بــود و اســاتید همکاری 
ــد و  ــه نش ــفانه پذیرفت ــد، متأس نمی کردن
ایــن امــر ضربــه ی روحــی شــدیدی بــه 
ــا  ــالگی ت ــن 19 س ــرد.  از س ــدا وارد ک آی
ــداد  ــچ فعالیــت درســی انجــام ن الآن هی
ــد.  ــر ش ــی تحقی ــده و خیل ــون زده ش چ
ــتیم.  ــکار ننشس ــال ها بی ــن س ــا در ای ام
ــت  ــاد رف ــی زی ــای آموزش ــدا کلاس ه آی
ازجملــه خطاطــی، زبــان و پیانــو. تــا 
ــه  ــتانم ب ــی از دوس ــق یک ــه از طری اینک
انجمــن معرفــی و عضــو انجمــن اتیســم 
ایــران شــدیم و آیــدا توانســت از طریــق 
انجمــن بــه کنســرواتوار موســیقی تهران 
ــی دارد  ــی بالای ــرژی خیل ــدا ان ــرود. آی ب
و دوســت نــدارد بیــکار باشــد. زمــان 

ــد.  ــر کار می کن ــا کامپیوت ــکاری اش ب بی
تلفن هــای  و  اســت  باهــوش  خیلــی 
ــدا  ــود آی ــراب ش ــدام خ ــا هرک ــراه م هم
ــدود  ــدا ح ــد. آی ــت می کن ــان درس برایم
800 شــماره تلفــن حفــظ هســت. دفتــر 
ــردن  ــظ ک ــت. در حف ــدا اس ــا آی ــن م تلف
و  دارد  بالایــی  هــوش  خیلــی  آدرس 
اگــر یک بــار جایــی برویــم زود حفــظ 
به خوبــی  را  افــراد  اســم  می شــود. 
یادش اســت حتــی اســم دوســتان دوران 
اول دبســتانش را کــه هنــوز بــا آن هــا در 

ــت. ــاس اس تم
ــال  ــدا در ح ــکل آی ــن مش مهم تری

حاضــر چیســت؟
ــا  ــن بچه ه ــه ای ــکلاتی ک ــی از مش  یک
ــتند و  ــا هس ــه تنه ــت ک ــن اس ــد ای دارن
هیچ وقــت پذیرفتــه نمی شــوند. ایــن 
ــد و  ــی دارن ــی مهربان ــب خیل ــا قل بچه ه
ــا  ــت و ری ــی اس ــد واقع ــه دارن ــقی ک عش
ــرار  ــاط برق ــن بچه هــا ارتب ــا ای ــد. ب ندارن
بــه چشــم  اینکــه  البتــه  و  نمی کننــد 
ترحــم هــم بــه ایــن موضــوع نــگاه 
ــا  ــون این ه ــت چ ــتباه اس ــم اش ــود ه ش
برایشــان  متوجــه می شــوند و خیلــی 

اســت. ناراحت کننــده 
پیشــنهاد شــما بــرای این مشــکل 

؟ چیست
ــم،  ــت کنی ــنجیده صحب ــم س ــعی کنی س
حتــی بــا یــک فــرد عــادی هــم مــا 
ــه باعــث  ــم ک ــت می کنی ســنجیده صحب
ــن  ــا ای ــویم، ب ــل نش ــرد مقاب ــی ف ناراحت
ــیم.  ــور باش ــد همین ج ــم بای ــا ه بچه ه
بــه دیــده ی تحقیــر یــا تمســخر بــه آن ها 
نــگاه نکنیــم کــه البتــه هــرروز این هــا را 

ــتیم. ــاهد هس ش
آیــدا بــا مســئله ی بلــوغ و تغییراتی 
کــه ایجــاد شــد به خوبــی کنــار آمــد؟
ــکلات  ــی مش ــود ول ــع ب ــش به موق  بلوغ
هورمونــی فوق العــاده شــدید داشــت. 
ــن  ــت و همی ــد گرف ــم کاری تیروئی ــدا ک آی
باعــث چاقــی اش شــد و پریودهــای خیلی 
نامنظــم داشــت. یعنــی از 12 ســالگی کــه 
ــال  ــط 3 س ــد فق ــروع ش ــش ش پریودهای
 15 از  داشــت.  نرمــال  ســیکل های 
ســالگی دوران قاعدگیــش نامنظــم شــد و 
در 16 ســالگی اوج نامنظــم قاعدگــی اش 
ــی  ــور شــد داروهــای هورمون ــود و مجب ب
مصــرف کنــد و نتوانســت بــا ایــن قضیــه 
ــی  ــای طولان ــون پریوده ــد چ ــار بیای کن
ــار  ــرد. دچ ــش می ک ــن اذیت ــت و ای داش
ــه او  ــاد ب ــترس زی ــد، اس ــی می ش کم خون

می شــد. وارد 
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ســلام ، ممنــون از اینکــه دعوت 
فصلنامــه ی آوای اتیســم را قبــول 
کردیــد. خودتــان را معرفــی کنید.

ــان  ــه قرب ــر شــما. فتان ســلام ، درود ب
نیــا هســتم لیســانس ادبیــات فارســی، 
مــادر یــزدان و هومــان. مــا یــک 
خانــواده ی چهارنفــره هســتیم و یزدان 
فرزنــد اول خانــواده اســت. یــزدان 20 

ــت. ــاله اس ــان 10 س ــاله و هوم س

یزدان در چندســالگی تشــخیص 
علائمــی  گرفت؟چــه  اتیســم 

ــت؟ داش
یــزدان 3 ســاله بــود کــه نحــوه ی 
چشــمی  ارتبــاط  و  کــردن  بــازی 
ــه  ــه  متوج ــد ک ــث ش ــش باع نگرفتن
شــویم مشــکلی وجــود دارد. آن زمان 
بــود کــه بــا مراجعــه بــه روان پزشــک 

ــت. ــم گرف ــخیص اتیس ــزدان تش ی

اول  فرزنــد  یــزدان  گفتیــد 
ــرادرش  ــار ب ــت، رفت ــواده اس خان

بــا او چگونــه اســت؟
ــک  ــزدان کوچ ــال از ی ــان 10 س هوم
تراســت امــا بــا این حــال رفتــارش 
ــون  ــی چ ــت ول ــوب اس ــزدان خ ــا ی ب
اســت  باهوشــی  بچــه ی  خیلــی 
رفتارهــای  از  بعضــی  نمی توانــد 
ــد  ــش می خواه ــرد. دل ــزدان را بپذی ی
بــا او بحــث کنــد، دعــوا کنــد و کشــتی 
ــزدان  ــد ی ــه می بین ــا وقتی ک ــرد ام بگی
را  همه چیــز  اســت،  آرام  خیلــی 
ــی  ــد، عصب ــاه می آی ــرد و کوت می پذی
کــوره  از  به ســرعت  و  می شــود 

می کنــد. پرخــاش  و  درمــی رود 

وضعیــت کنونــی یــزدان چگونــه 
اســت؟

ــی  ــت خیل ــکر الآن وضعی ــدا را ش خ
خوبــی دارد. چــون بــرای زندگــی اش 
ــان  ــگاه، کلاس زب ــه دارد. دانش برنام
تــا  و  مــی رود  موســیقی  کلاس  و 
هفتــه ی گذشــته  کلاس بازیگــری هم 
می رفــت. وقتــش کامــلًا پــر و ســرگرم 

ــت. اس

در دانشــگاه در چــه رشــته ای 
می کنــد؟ تحصیــل 

دانشــگاه  در  گردشــگری  رشــته ی 
اصفهــان کاربــردی  علمــی 

ــه  ــه ب ــدید ک ــه ش ــور متوج چط
گردشــگری علاقه منــد  اســت؟

ــخ،  ــه تاری ــی ب ــی خیل ــزدان از کودک ی
داشــت.  علاقــه  ســفر  و  جغرافیــا 
ــم  ــه اش ه ــی و مکالم ــان انگلیس زب
ــه  ــن مجموع ــت. ای ــوب اس ــی خ خیل
ــته ی   ــزدان در رش ــای ی از توانمندی ه
مــا  و  می شــد  جمــع  گردشــگری 
هــم تصمیــم گرفتیــم در ایــن زمینــه 
ســرمایه گذاری کنیــم. خــودم هــم 
زمینــه  ایــن  در  گرفتــم  تصمیــم 
فعالیــت  کنــم کــه بتوانــم درآینــده 

کمکــش کنــم.

ــده ی  ــرای آین ــما ب ــه ی ش برنام
ــت؟ ــزدان چیس ی

قصــد داریــم بــا یــزدان یــک تــور 
ــد از  ــا بع ــم ت ــدازی کنی تفریحــی راه ان
فارغ التحصیلــی در ایــن رشــته بتوانــد 

ــد. ــته باش ــود داش ــرای خ ــغلی ب ش

ســلام یــزدان عزیــز لطفــاً  خــودت 
را بــرای مــا معرفــی کــن. 

ــتم.  ــور هس ــی پ ــزدان مرعش ــلام. ی س
متولــد 1378، دانشــجوی تــرم 3کاردانی 

رشــته ی گردشــگری
چرا به گردشگری علاقه داری؟

بــه دلیــل اینکــه از ســنین کودکــی زبــان 
ــب  ــفر و کس ــق س ــم و عاش ــاد گرفت را ی

ــودم. ــه ب تجرب
قبــل از اینکــه وارد دانشــگاه شــوی 
ادامــه  گردشــگری  رشــته ی  در  و 
ــهرها  ــدام ش ــه ک ــی ب ــل بده تحصی

ــردی؟ ــفر ک س
مشــهد،  گیــلان،  تهران،یــزد،  بــه 

کــردم. ســفر  اهــواز  و  ســنندج 
برنامه ات برای آینده چیست؟

یــک  به عنــوان  آینــده  می خواهــم در 
راهنمــای گردشــگری فعالیــت کنــم و 
مترجــم توریســت های عزیــز باشــم.

صحبــت پایانــی ات بــا خواننــدگان 
فصلنامــه ی آوای اتیســم چیســت؟

ــم  ــه اتیس ــت ک ــن اس ــن ای ــت م صحب
نوعــی  واقــع  در  و  نیســت  بیمــاری 
ــفانه  ــه متأس ــت ک ــاری اس ــلال رفت اخت
امــروزه در جامعــه ی مــا خیلــی از مــردم 
ایــن  و  نمی کننــد  توجهــی  آن  بــه 
ــاده در نظــر  ــی پیش پاافت ــلال را خیل اخت
ــا  ــن بچه ه ــتعدادهای ای ــد و اس می گیرن
ــن  ــر م ــه نظ ــا ب ــد. ام ــده می گیرن را نادی

ــت. ــط اس ــلًا غل ــاور کام ــک ب ــن  ی ای

گردشگری 
با طعم اتیسم

ــه در  ــف اتیســم اســت ک ــور جــوان دارای اختــلال طی ــزدان مرعشــی پ ی
شــهر اصفهــان زندگــی می کنــد. زندگــی در ایــن شــهر تاریخــی - فرهنگی 
ــا او  ــده ت ــث ش ــی باع ــان انگلیس ــا و زب ــه جغرافی ــه اش ب ــار علاق در کن

ــد.  ــه ی خــود انتخــاب کن ــوان حرف ــه عن راهنمــای گردشــگران را ب
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دلنوشته

مــن در اعمــاق وجــود خــود حقیقــی را دریافتــم کــه 
ــه مــن اهــداء  ــا عشــق خــود ایــن حقیقــت را ب ــد ب خداون

ــرد. ک
مــن یــک فــرد درونگــرا بــا ذهنــی پیچیــده، افــکار 
ــا  ــادی ب ــای م ــته از دنی ــاده و خس ــح و س ــفاف، واض ش

ــم. ــی کن ــی م ــال زندگ ــد متع ــدا ون ــف خ لط
من را دیگران متفاوت می بینند و احساس می کنند.

مــن دارای کلیشــه و رفتارهــای ضــد اجتماعــی متفــاوت 
هســتم امــا مــن صــادق و زیبــا بــه دنیــای خــودم 

می نگــرم.
دنیای من دنیای خیالی و دوست داشتنی است.

مــن از جنــس تغییــرات نیســتم، مــن تغییــرات را دوســت 
نــدارم.

مــن بــا تمــام وجــود خــود را دلبســته بــه مخلوقــی 
ــن داد. ــخن گفت ــوان س ــان و ت ــن را ج ــه م ــم ک می بین
ــد  ــم مــن را بپذیری ــا را از چشــم دیگــری می بین مــن دنی

و درکــم کنیــد.

امین احمدی
جوان توانمند طیف اتیسم

درکم کن...
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ــه  ــود ک ــن ب ــی اش ای ــد خوب ــه ی جدی خان
حیــاط داشــت و همکــف بــود. پلــه نداشــت 
و مــن دغدغــه ی افتــادن شــیدا را مثــل 
آپارتمــان قبلــی نداشــتم. علــی ســه دنــگ 
ــه  ــود ک ــرده ب ــه نامــم ک ســهم خــودش را ب
را  نباشــیم. نصــف مهریــه  اجاره نشــین 
ــذارم  ــد بگ ــم بده ــرده بودی ــق ک ــم تواف ه
ــول  ــه ق ــا ب ــم ت ــودش را بخوری ــک س بان
علــی، خــودش بتوانــد بــرود دنبــال زندگــی 
و بدبختــی خــودش. دیگــر تحمــل شــیدا را 
نداشــت، بارهــا جنگیــده بودیــم کــه شــیدا 
ــا  ــر ی ــهر دیگ ــم ش ــز اتیس ــذارم مرک را بگ
تیمارســتان و راحــت شــویم. امــا مــن 
راضــی نشــدم و علــی، خــودش را انتخــاب 

ــرد. ک
 خانــه جنوبــی بــود و پنجــره ای داشــت کــه 
تــوی کوچــه و مشــرف به خانــه ی لیــلا 
ــد.  ــاز می ش ــی ب ــایه روبروی ــم، همس خان
پنجــره ای کــه بــا حصــار و نــرده هــم 
ــردن اشــیاء  ــرت ک ــو ی پ ــود جل نتوانســته ب

شــیدا را بــه شیشه شــان بگیــرد.
ــت.  ــن اس ــدی اش همی ــگ ب ــه ی تن کوچ
در را کــه بــاز می کنــی شــکم بــه شــکم 
خانــه ی همســایه ای و از ریــز و درشــت 

خانــه ات باخبرنــد.
بعــد از یــک هفتــه هنــوز اثاث هــا کــف 

شــیدا  بودنــد.  کارتن هــا  تــوی  اتــاق 
صــدای  بــود.  خوابیــده  خســتگی  از 
چهارده ســاله اش  دائــم  قهقهه هــای 
موســیقی متــن زندگــی ام شــده بــود. 
جــای بنــد روی دســتم کــه ســال ها بیــن 

خــودم و شیداســت را خارانــدم.
ــم،  ــلا خان ــوهر لی ــای اصغر،ش  فحش ه
کــه جلــو ی پلیــس بــه مــن و شــیدا 

مــی داد تــوی ســرم رژه می رفتنــد.
- زن ناحســابی، بچــه تــو جمعــش کــن. 
ســنگ یــا هــر کوفتــی دادی دســت بچــه 

دیوونــت کــه چــی؟
دختــرم  ســرکار،  نیســت  -دیوونــه 
ــودش  ــت خ ــم داره. دس ــضِ، اتیس مری

کــه نیســت.
یــک  دیگــه،  کوفــت  هــر  یــا  -اتیــز 
هفته ســت کــه از دســتش آرامــش نداریم. 
همــش یــا جیــغ میزنــه و گریــه می کنــه یــا 
قهقهه هــاش همــه رو از خــواب و خــوراک 

ــکایت دارم. ــن ش ــرکار م ــه، س انداخت
پلیــس یادداشــت می کــرد و صورت جلســه 
تنظیــم می کــرد، بــه خاطــر نــگاه ســنگین 
ــده  ــع ش ــوی در جم ــه جل ــایه ها ک همس

بودنــد ســرم پاییــن بــود.
- خــدا لعنــت کنــه ممــد آقــا بنگاهــی کــه 
ایــن لقمــه رو گذاشــت تــوی دامــن مردم 
ایــن محــل. بچــت مریــضِ، ببــرش 

ــزی. بیمارســتانی، تیمارســتانی چی
لیــلا خانــم دائــم لــب گــزِ می کــرد و 
گوشــه زیرپــوش مــردش را می کشــید 

ــد. ــاکتش کن ــه س ک
تــوی آشــپزخانه تــازه تــری گلویــم را 
بــا بطــری آب طولانــی کــرده بــودم کــه 
گریه هــای شــدید و همیشــگی شــیدا 

ــم. ــوی گوش ــد ت پیچی

نــوار  بایــد   بــود،  شــده  بیــدار  شــیدا 
می کــردم.  عــوض  را  بهداشــتی اش 
ــود  ــده ب ــنگین ش ــاله س ــر چهارده س دخت
ــزی از  ــه اش چی ــای زنان ــد اندام ه و رش
اتیســم اش نشــان نمــی داد. خنده هــا 
و گریه هایــش کــه قاطــی شــده بــود 

آورد. ســرجایش  را  حواســم 
شــیدا مامــان... یــه کــم یواش...صبــر 
ــه شــلوارت...نگام  ــزن ب کن...دســت ن

کــن... تکانــش مــی دادم.
ببین...نگام...کن...شــیدا...گریه 
نکــن...دردت خــوب میشــه...الآن زیر 
دلــت رو گــرم می کنــم آروم میشــی... .

نکن موهام رو شیدا... شیدا...
بغض کردم و صدایم ته گلویم رفت.

نمی فهمیــد...  را  حرف هایــم  شــیدا 
را  شــلوارش  بــود.  تمام شــده  کارش 
تنــش کــردم و حولــه را روی شــعله ی 
اجــاق آشــپزخانه داغ کــردم و گذاشــتم 
ــود.  ــرم ش ــش گ ــه دل ــش ک ــر پیراهن زی
داروهایــش را تــوی آب میــوه اش حــل 
ــدن.  ــه خندی ــرد ب ــروع ک ــه ش ــردم ک ک
صدایــش بــی اراده بلنــد می شــد و تــرس 
مــن از اینکــه همســایه های شــاکی پلیس 
ــتم  ــد. دس ــان بیندازن ــه جانم ــاره ب را دوب
ــم  ــم، محک ــیدا گرفت ــان ش ــو ی ده را جل
گرفتــم کــه صدایــش کمتــر شــود. شــیدا 
ترســیده بود.گریــه و خنــده اش قاطــی 
شــده بــود. شــاید اگــر کمــی بیشــتر فشــار 

ــود. ــت بش ــه راح ــال هم ــم خی بده
صــدای زنــگ شــیدا را ســاکت کــرد.
ــود. صــورت پلیــس  ــا آیفــون راهــی نب ت
ــکایت  ــر از ش ــون خب ــن آیف ــت دوربی پش
گریــه  مــی داد.  همســایه ها  دوبــاره ی 

ــداد. ــم ن امان

داستان
کوتاه

درهمسایگی 

|  کارشناسی ارشد ادبیات فارسی
کارشناس روابط عمومی انجمن اتیسم 

کاشان

زهرا رسول زاده 

اتیسم
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بــرادر  دو  علــی  امیــر  و  امیرمحمــد 
کــه  هســتند  مازندرانــی  دوقلــوی 
ــه  ــه جانب ــای هم ــا تلاش ه ــتند ب توانس
مــادر و پــدر راهــی مدرســه شــوند و 
ــند.  ــته باش ــادی داش ــرفت های زی پیش
گفــت وگویــی بــا پــدر ایــن خانــواده 

می خوانیــد. ادامــه  در  کــه  داشــتیم 

خودتان را معرفی کنید؟
مــن ســید رامیــن زمانــی پــدر امیرمحمــد 
اســتان  از  بابــل  ســاکن  امیرعلــی،  و 

ــتم. ــدران هس مازن

شــدید  متوجــه  ســنی  چــه  از 
دوقلوهــا دارای اختــلال طیف اتیســم 

هســتند؟چه علائمــی داشــتند؟
بچه هــا دو ســال و ســه مــاه داشــتند 
کــه بــه خاطــر مشــکل گوارشــی کــه 
آزمایش هــای  و  داشــت  امیرعلــی 
بالینــی گــوارش و ســؤال هایی کــه از 
مــا پرســیدند، بچه هــا را بــه متخصــص 
ــد از  ــد و بع ــاع دادن ــاب ارج ــز و اعص مغ
ــزی،   ــوار مغ ــنوایی و ن ــت ش ــام تس انج
بچه هــا  کــه  علائمــی  بررســی  و 
ــد.  ــم داده ش ــخیص اتیس ــتند ، تش داش
ــه اشــیا چرخشــی مثــل پنکــه  بچه هــا ب
و چــرخ ماشــین خیلــی علاقــه داشــتند. 
ــه  ــزد و از اینک ــال می ــال ب ــد ب امیرمحم
ــت  ــدت اذی ــه ش ــود ب ــس ش ــش  خی بدن
یعنــی حــس لامســه  اش  مــی شــد 
درگیــر بــود و امیرعلــی بــه بعضــی صداها 
واکنــش نشــان مــی داد و گــوش هایــش 
ــذا  ــی از غ ــوی بعض ــت و از ب ــی گرف را م
هــا حالــش بــد مــی شــد و تقریبــا دو یــا 
ــورد  ــت بخ ــی توانس ــذا م ــدل غ ــه م س
ــورد.  ــت بخ ــم نمیتوانس ــوه ه ــی می حت

ــاه  ــه 8 م ــد ک ــی بودن ــا چیزهای ــن ه ای
قبــل از تشــخیص، مــا و اطرافیــان مــی 
ــی از  ــدم آگاه ــل ع ــه دلی ــی ب ــم ول دیدی
ایــن اختــلال متأســفانه پیگیــری نشــد. 
ــه  ــی روی بچ ــا خیل ــه م ــود اینک ــا وج ب
ــر  ــر نظ ــم زی ــم و دائ ــاس بودی ــا حس ه
پزشــک متخصــص اطفــال بودنــد ولــی 
ــال  ــص اطف ــک متخص ــفانه پزش متاس
ــه بچه هــا دچــار  ــداد ک هــم تشــخیص ن
ایــن اختــلال هســتند. درصورتــی کــه ما 
ــم را  ــن علائ ــا ای ــم بچه ه ــا میگفتی باره
دارنــد امــا متأســفانه مــی گفتنــد اقتضای 
ــود. ــی ش ــرف م ــت و برط ــان اس سنش

ــار  ــوع کن ــن موض ــا ای ــه ب چگون
بــرای  اقداماتــی  چــه  و  آمدیــد 

؟  دادیــد  انجــام  بچه هــا 
در مرحلــه ی اول کــه شــنیدیم خیلــی 
ــرای  ــاً ب ــود. مخصوص ــی ب ــوک بزرگ ش
ــم.  ــختی را گذراندی ــرم. دوران س همس
و  گذاشــتیم  زمــان  هفتــه  دو  حــدود 
یــک  دنبــال  بــه  خودمــان  شــهر  در 
ــفانه  ــی متأس ــتیم ول ــی گش ــز درمان مرک
نتیجــه ای حاصــل نشــد. چــرا کــه بــرای 
درمــان ایــن بچه هــا نیــاز بــه یــک تیــم 
ــود  ــا وج ــهر م ــه در ش ــت ک ــی اس درمان
نداشــت. البته هســتند کســانی کــه در کار 
خودشــان ماهرنــد امــا بــه نظــر مــن یک 

پیشـرفت کودک خود 
در درمان را با دیگری 
مقایسه نکنید . حتی 
وقتی دوقلو هسـتند

خانواده ها نقش مهمی 
در تلاش ما  داشتند چرا 
که ما فقط و فقط نیاز 
به امید و انگیزه برای 

ادامه ی کار داشتیم
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تیــم درمانــی، حتــی متوســط نســبت بــه یــک 
درمانگــر حرفــه ای بــه تنهایــی تأثیر بیشــتری 
دارد. بعــد از آن هــم دو هفتــه زمــان گذشــت 
و مــا  بــه چنــد مرکــز در تهــران رفتیــم نهایتــاً 
ــم.  ــاب کردی ــی را انتخ ــز کار درمان ــک مرک ی
ــم  ــه آن اشــاره کن ــد ب ــه اینجــا بای ــه ای ک نکت
ایــن اســت کــه خانــواده هــا نبایــد مرکــز 
درمانــی بچه هــا را در کوتــاه مــدت تغییــر 
بدهنــد و بایــد صبــر و تحمــل داشــته باشــند.

با چه مشکلاتی رو به رو بودید؟
ــا داشــتیم مشــکل  ــه م ــن مشــکلی ک بزرگتری
مالــی بــود و متأســفانه دولــت هــم هیچگونــه 
حمایتــی بــرای ایــن بچه هــا نــدارد. مــن 
هــر هفتــه شــنبه هــا از بابــل بــه تهــران مــی 
ــتم و  ــی گش ــا برم ــنبه ه ــاره دوش ــدم و دوب آم
ایــن رفــت و آمــد هــا کمــی ســخت بــود ولــی 
ــردم از  ــی م ــدم آگه ــی ع ــکل مال ــد از مش بع
ــگاه  ــا ن ــت ه ــی وق ــود و بعض ــاری ب ــن بیم ای

ــرد. ــت مــی ک ــا را اذی دیگــران م

از مدرسه ی بچه ها بگویید؟
تمــام تــلاش مــا در درمــان بچه هــا ایــن بــود 
کــه بچه هــا بــه مدرســه برســند و خداروشــکر 
بــه ایــن مهــم دســت پیــدا کردیــم و الان 
هــم بچه هــا در یــک مدرســه ی پــرورش 
محــور درحــال آمــوزش و پــرورش هســتند و 

ــتیم. ــی هس ــکر راض خداروش

برنامــه ی شــما بــرای آینــده ی بچه هــا 
؟ چیست

بــرای آینــده ی بچه هــا بجــز انتخــاب بهتریــن 
ــم  ــی نداری ــه ی خاص ــه، برنام ــه در لحظ گزین
چــون بایــد در لحظــه پیــش بیایــد و مــا  ببینیم 
ــده شــان  شــرایط بچه هــا چطــور اســت و آین
بــه شــرایط زمــان خودشــان بســتگی دارد 
ــا  ــه بچه ه ــد ک ــی خواه ــان م ــط دلم ــی فق ول

ــد. ــذت ببرن ــل از زندگــی شــان ل حداق

ــتند و  ــی هس ــه طیف ــا در چ الان بچه ه
چــه وضعیتــی دارنــد؟

خیلــی  بچه هــا  شــرایط  الان  خداروشــکر 
خــوب اســت. البتــه امیرمحمــد هنــوز درگیری 
حســی و حتــی گاهــی بــال بــال زدن و حرکــت 
کلیشــه ای هــم دارد و امیرعلــی هــم از لحــاظ 
توجــه و تمرکــز و حــرکات کلیشــه ای نیــاز بــه 
تمریــن دارد ولــی در کل خداروشــکر نتیجه ای 
ــاله  ــد س ــن چن ــم در ای ــی گرفتی ــد م ــه بای ک
ــان  ــدار انتظاراتم ــک مق ــا ی ــه م ــم البت گرفتی

ــن  ــدوارم ای ــا امی ــاد شــده ام از بچــه هــا زی
ــته  ــا نداش ــا بچه ه ــا ب ــار م ــری در رفت تأثی

باشــد.

پذیرش خانواده هایتان چطور بود؟
ــا  ــلاش م ــی در ت ــش مهم ــا نق ــواده ه خان
داشــتند چــرا کــه مــا فقــط و فقــط نیــاز بــه 
ــرای ادامــه ی کار داشــتیم  ــزه ب ــد و انگی امی
ــد  کــه آنهــا بــه خوبــی مــارا همراهــی کردن
ــد. برخــورد  و اختــلال بچــه هــا را پذیرفتن
ــت  ــر مثب ــا تأثی ــزه دادن آن ه ــوب و انگی خ
ــت. ــا داش ــان بچه ه ــد درم ــادی در رون زی

ــای  ــواده ه ــا خان ــما ب ــت ش صحب
دارای  فرزنــد اتیســم؟

ایــن مــا نیســتیم کــه انتخــاب میکنیــم 
ــا  ــند ی ــم باش ــف اتیس ــا در طی ــای م بچه ه
ــوع بیمــاری دیگــری داشــته باشــند  هــر ن
ــد  ــری نباش ــس دیگ ــای ک ــی ج ــا کس و ت
ایــن  و  کنــد  مــارا درک  نمیتوانــد حــال 
ــی چــه  ــا هــر زمان ــه مــا در هــر لحظــه ی ک
ــی  ــاید خیل ــم. ش ــان میدهی ــی نش واکنش
ــرایط  ــر ش ــت تأثی ــا تح ــش ه ــن واکن از ای
روحــی و روانــی باشــد پــس مــا نمیتوانیــم 
ــتباه  ــا اش ــک ج ــواده ی ــک خان ــم ی بگویی
ــون  ــرد چ ــلاش ک ــوب ت ــا خ ــک ج ــرد ی ک
هــر کســی شــرایط خــاص خــودش را دارد 
ولــی خواهشــی  از خانــواده هــا دارم و ایــن 
ــدی  ــان را ج ــان بچه هایش ــه درم ــت ک اس
بگیرنــد، حوصلــه بــه خــرج بدهنــد، درمان 
بچه هــای خودشــان را بــا بچه هــای دیگــر 
مقایســه نکنــد چــرا کــه هــر بچــه بــا بچــه 
ی دیگــر متفــاوت اســت بــا توجــه بــه 
اینکــه بچه هــای مــن دو قلــو هســتند ولــی 
ــی خودشــان  ــت اخلاق ــدام خصوصی هــر ک
ــود  ــر ب ــی بهت ــان یک ــی درم ــد. زمان را دارن
ــک دوره  ــود و ی ــد ب ــداری کن ــی مق آن یک
و  نکننــد  مقایســه  پــس  برعکــس.  ای 
ــدوارم  ــند. امی ــی باش ــا راض ــل ه ــه حداق ب

ــند. ــق باش موف
ــته  ــکر داش ــه تش ــم ی ــی خواه ــر م در آخ
ــن  ــول ای ــه در ط ــانی ک ــام کس ــم از تم باش
ــاظ  ــه از لح ــد چ ــک کردن ــال کم ــد س چن
ــه  ــی و چ ــی روان ــاظ روح ــه از لح ــی چ مال
از لحــاظ درمانــی. از کلیــه ی کادر پزشــکی 
کــه حوصلــه بــه خــرج دادنــد و بــه درمــان 
تشــکر  خیلــی  کردنــد  کمــک  بچه هــا 
میکنــم امیــدوارم همیشــه در زندگــی موفق 

ــند.  باش
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ســلام خانــم صفــار بــه انجمــن 
ــی  ــدی. از زمان ــران خوش آم ــم ای اتیس
کــه امیررضــا تشــخیص اتیســم گرفــت 
ــه  ــودی ک ــاله ب ــو. چندس ــان بگ برایم
بقیــه  بــا  امیررضــا  شــدی  متوجــه 

ــت؟ ــاوت اس متف
امیررضــا متفــاوت نبــود. طبــق تعریفــی کــه 
مــن از اتیســم شــنیدم کــه از بــه آغــوش 
ــه دوربیــن  کشــیده شــدن فــراری هســتند، ب
نــگاه نمی کننــد و از جمــع دوری می کننــد 
امــا امیررضــا اصــلًا این طــور نبــود و بالعکــس 

ــود. ــی هــم اجتماعــی ب خیل
ــدیم  ــه ش ــه متوج ــودم ک ــتان ب ــن دوم دبس م
امیررضــا دارای اختــلال طیف اتیســم اســت. 
فرقــی نمی کــرد فقــط انــگار اتیســم بــه اســم 

ــود. ــده ب ــا اضافه ش امیررض
آن زمان چه حسی داشتی؟

زیــاد درک نمی کــردم. فقــط تنهــا چیــزی 
از  هــر  بی قراری هــای  دارم  یــاد  بــه  کــه 
گاهــی امیررضــا بــود و حــال بــد مــادر و 
مجله هــای  زیــاد،  کتاب هــای  کــه  پــدرم 
مختلــف را می خواندنــد تــا متوجــه شــوند 
می کردنــد  فکــر  اوایــل  چیســت؟  اتیســم 
امیررضــا ناشنواســت امــا بعــد از تســت گرفتن 
ــه صــدا واکنــش نشــان  ــه ب مشــخص شــد ک

می دهــد.

 از آن دوران فقــط حــال بــدش بــه یــادم 
مانــده. بعد هــا بزرگ تــر کــه شــدم و 
ــای  ــتر بامعن ــدم، بیش ــا را فهمی تفاوت ه

ــواده آشــنا شــدم. اتیســم در خان
ــت  ــوع برای ــن موض ــرش ای پذی

ــود؟ ــور ب چط
هرکــس بگویــد ســخت نیســت دروغ 
گفتــه ولــی همیــن ســختی ها اســت کــه 
ــه  ــودن ب ــاص ب ــد. خ ــیرینش می کن ش
معنــای بــد نیســت یــک موقع هایــی بــه 
معنــای خــوب هــم هســت. مــا بــا وجــود 
ــاید  ــتیم ش ــاص هس ــی خ ــا خیل امیررض
ــش  ــی پی ــه ول ــا ن ــه ی آدم ه ــوی بقی جل

ــتیم. ــاص هس ــی خ ــدا خیل خ
در  مــردم  اینکــه  بــرای  بیشــتر  امــا 
مــورد افــراد دارای اتیســم و یــا در کل 
بیماری هــای رفتــاری آگاهــی ندارنــد 

خــورده ام. تأســف 

ــی  ــرای معرف ــی ب ــالا کارهای ــا ح ت
ــام دادی؟ ــه انج ــم در جامع اتیس

ــد  ــن می دانن ــتان م ــی از دوس ــه. خیل بل
افــرادی  اکثــر  بــه  چیســت.  اتیســم 
کــه می گویــم بــرادرم اتیســم اســت، 
بلافاصلــه می  پرســند اتیســم یعنــی چــه؟ 
ــا  ــت ی ــب اس ــان عجی ــی برایش ــا خیل ی
ــندرم  ــان س ــم هم ــد اتیس ــور می کنن تص
می کننــد  فکــر  حتــی  اســت.  داون 
اتیســم یــک بیمــاری عجیب وغریبــی 
ــا  اســت کــه افــراد مبتــلا بــه آن را بایــد ب
قفــل و زنجیــر ببندنــد. درحالی کــه اصــلًا 
ــه  ــی ک ــی از کارهای ــت. یک ــور نیس این ط
ــی  ــت معرف ــردم در جه ــعی ک ــودم س خ
اتیســم داشــته باشــم ایــن اســت کــه 
در  نوشــتم  را  کتابــم  وقتــی  حداقــل 
"تقدیمــی بــه  صفحــه ی اول نوشــتم 
ــدن  ــا دی ــر ب ــد نف ــاید چن ــه ش ــم " ک اتیس
کلمــه اتیســم و بــا یــک جســت وجو، ایــن 

اختــلال را بیشــتر بشناســند.
ایــده ی تألیــف کتــاب چطــور در 
ذهنــت جــاری شــد و از کجــا شــروع 

ــردی؟ ک
این کــه  به جــای  نوجوانــی  از  مــن 
را  آن هــا  بگویــم،  را  دردهایــم 
می نوشــتم. نامه هــای زیــادی بــرای 
هیچ وقــت  او  کــه  نوشــتم  امیررضــا 
آن هــا را نخوانــده. موقعــی کــه تصمیــم 
گرفتــم کتابــم را چــاپ کنــم بــه ایــن 
موضــوع فکــر کــردم کــه حتمــاً امیررضــا 
ــن  ــب م ــی و قل ــه در زندگ ــور ک همان ط
جــای دارد، بایــد در کتــاب مــن هم جایی 
داشــته باشــد. بــه خاطــر همیــن تصمیــم 
گرفتــم هــم تقدیــم کتابــم بــه بچه هــای 
اتیســم باشــد و هــم یــک شــعر راجــع بــه 
ــام  امیررضــا در ایــن کتــاب باشــد؛ کــه ن
ــق اول  ــعر عش ــتم " ش ــم گذاش آن را ه

ــر ". ــق آخ عش
ــه  ــردی ک ــس ک ــی ات ح ــا در زندگ آی
ــی  ــت محدودیت ــا برای ــود امیررض وج
داشــته و مانعی بــرای موفقیتت شــده؟

دارد؛  وجــود  محدودیت هایــی  قطعــاً 
امــا نه تنهــا مانــع موفقیتــم نشــده بلکــه 
باعــث پیشــرفتم هــم شــده. برکــت 
وجــود امیررضــا و حــس خوبــی که شــاید 
بعــد از تــلاش کــردن بــرای رســیدن 
بســیار  می کنــم،  پیــدا  موفقیــت  بــه 
شــیرین تر اســت. اگــر چیــزی راحــت بــه 
دســت آیــد، راحــت هــم از دســت می رود 
ــا  ــه ب ــی ک ــال خوش ــت و ح ــس موفقی پ
ــه  ــتر ب ــد بیش ــت می آی ــه دس ــختی ب س

می چســبد. آدم 
از ابتــدا هــم ایــن تصــور را در مورد 

ــتی؟ امیررضا داش
ــخت تر  ــرایط س ــودم ش ــوان ب ــی نوج وقت
بــود. بی خوابی هــای امیررضــا بیشــتر 
ــا  ــور امیررض ــب کنک ــه ش ــود به طوری ک ب
و  بــود  شــده  بیــدار  ســاعت 4 صبــح 
از  هــم  گاهــی  می کــرد.  بی قــراری 
خانــواده ام  و  مــن  امیررضــا  بی قــراری 
بیشــتر بی قــرار می شــویم و ایــن بیشــتر ما 
را اذیــت می کنــد کــه نمی توانیــم کمکــش 
کنیــم. چــون حرفــش را نمی فهمیــم 
و متوجــه نمی شــویم چــه دردی دارد و 
چــه مشــکلی دارد، بیشــتر از ایــن ناراحــت 

اذیت هایــش. از  تــا  می شــویم 
بــرای  محدودیـــــت هایی  آیــا 
تفریحــات خانوادگــی و مهمانی هایتان 

ــت؟ ــود آورده اس ــه وج ب
امیررضــا خــواب منظــم و کنتــرل ادرار 
نــدارد، خــودش به تنهایــی نمی توانــد 

قلب سیبری 
زده ی آتنا

ســال  فروردین مــاه  متولــد  آتنــا 
ــه  ــود ک ــاله ب ــت. او پنج س 1379 اس
بــرادرش امیررضــا بــه دنیــا آمــد. 
ــرم  ــجوی ت ــر دانش ــال حاض او در ح
ســوم مهندســی صنایــع دانشــگاه 
ــت. ــل اس ــیروانی باب ــی انوش صنعت

امیررضــا فرشــته ی دارای اختــلال 
ــه  ــدارد و ب ــم ن ــت و تکل ــم اس اتیس
همیــن دلیــل قــادر بــه مدرســه رفتن 

ــت. نیس
آتنــا قلــم زیبــا و اســتعداد زیــادی 
ــعر دارد  ــرودن ش ــندگی و س در نویس
به تازگــی  را  اشــعار خــود  کتــاب  و 
منتشــر کــرده اســت. ایــن کتــاب 
ــرای گفت وگــوی مــا  ــه ای شــد ب بهان

ــز. ــا ی عزی ــا آتن ب
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را  شــخصی اش  کارهــای  بخــورد.  غــذا 
نمی توانــد انجــام بدهــد همیــن مــوارد باعث 
ــی  ــا محدودیت های ــواده ب ــه در خان ــده ک ش
ــتوران،  ــم رس ــا نمیتوانی ــیم. م ــه رو باش روب
ــک  ــل ی ــم و مث ــارک و... بروی ــینما، پ س
کنیــم چــون  تفریــح  خانــواده ی عــادی 
ــا در  ــت. امیررض ــنگین اس ــردم س ــگاه م ن
ــود  ــرار می ش ــد بی ق ــدای بلن ــلوغی و ص ش
امــا بیشــتر ناآگاهــی مــردم در مــورد اتیســم 
اذیت هــای  تــا  اســت  ناراحت کننــده 
امیررضــا  بی قــراری  چــون  امیررضــا. 
ــد  ــا محیــط جدی مقطعــی اســت و خــود را ب
مــردم  نگاه هــای  امــا  می دهــد  وفــق 
طــوری اســت کــه انــگار مــا مجــرم هســتیم

ــرای  ــردی ب ــعی ک ــال س ــا تابه ح آی
مــردم، اتیســم و دلیــل رفتارهــای 

ــی؟ ــح ده ــا را توضی امیررض
ــی  ــلًا در مهمانی های ــا. مث ــی جاه ــه خیل بل
ــا  ــتند ی ــور داش ــری حض ــراد غریبه ت ــه اف ک
ــی  ــر دلیل ــه ه ــا ب ــه امیررض ــی ک مکان های
ســروصدا کــرده و حاضریــن بــا دلســوزی یــا 
حتــی بــا خشــم میگوینــد ســاکتش کنیــد، به 
او بگوییــد آرام باشــد یــا مثــلًا چــرا ایــن کار را 
ــچ تصــوری  ــه هی انجــام می دهــد درحالی ک
از اتیســم نداشــتند و مــن برایشــان توضیــح 
ــان  ــد خــدا صبرت ــه مــن گفتن دادم و فقــط ب

بدهــد.
ــادرت  ــدر و م ــرف پ ــالا از ط ــا ح ت

کمبــودی حــس کــردی؟
نــه اتفاقــاً بــا اینکــه امیررضــا بــود ولــی انگار 
نبــود. محبــت پــدر و مــادرم نســبت بــه مــن 
بــا بــه دنیــا آمــدن امیررضــا نه تنهــا کم نشــد 
ــزی  ــه چی ــد. همیش ــم ش ــتر ه ــه بیش بلک
کــه حــس می کــردم و وظیفــه ی خــودم 
ــد در  ــه فرزن ــه ای ک ــدا از وظیف ــم، ج می دان
ــه  ــده دارد همیش ــر عه ــادر ب ــدر و م ــر پ براب
ــگار  ــودم کــه ان بیشــتر روی ایــن حســاس ب
وظایــف امیررضــا را هــم مــن بایــد بــه دوش 
ــی  ــال خوش ــبختی و ح ــگار خوش ــم ان بکش
کــه پــدر مادرهــا از فرزندانشــان انتظــار دارند 
حــالا همــه اش بــر روی دوش مــن اســت و 
مــن بایــد دو برابــر تــلاش کنــم بــرای حــال 

خــوب خــودم و حــال خــوب آن هــا.
تــا حــالا شــده خســته شــده باشــی 

از ایــن شــرایط؟
ــذر  ــرت زودگ ــک حس ــه ی ــبیه ب ــتر ش  بیش
ــرای  ــی الآن نقطــه ی قــوت شــده ب ــود ول ب
ــرادر  ــه ب ــتند ک ــا هس ــون خیلی ه ــن. چ م
دارنــد ولــی قــدرش را نمی داننــد مــن خیلــی 
وقت هــا بــه دوســتانم کــه بــا برادرشــان 
دعــوا می کننــد یــا باهــم خــوب نیســتند 
ــان را  ــه خودت ــط یک لحظ ــه فق ــم اگ میگوی

جــای مــن تصــور کنیــد، قطعــاً بــه ایــن نتیجــه می رســید کــه ایــن بگومگوهــا خیلــی وقت هــا 
ــا خواهــر  ــرادر ی ــه ب ممکــن اســت آرزوی یــک نفــر باشــد. از بچگــی دوســت داشــتم کــه ب
کوچک تــرم درس یــاد بدهــم امــا هیچ وقــت نتوانســتم ایــن کار را انجــام بدهــم چــون در حــال 

ــت. ــر نیس ــوزش پذی ــرود و آم ــه ب ــد مدرس ــا نمی توان ــر امیررض حاض
شعری که برای امیررضا نوشتی را تابه حال برایش خواندی؟

بلــه یک بــار برایــش خوانــدم. ایــن شــعر را نــه امــا در همیــن قالبــی که هســت برایــش خواندم 
و امیررضــا حتــی خوابــش بــرد و من همــان را نوشــتم و بــه آن بال وپــر دادم.

پس با شعرت آرام می شود؟
ــرای او  ــه حالــش دارد ولــی درک می کنــد کــه مــن شــعر را ب یک وقت هایــی بلــه. بســتگی ب

ــم. ــاری می کن ــن کلام را ج ــرای او ای ــم ب می خوان
ــه و  ــتند، دوران مدرس ــاغل هس ــردو ش ــادرت ه ــدر و م ــه پ ــه اینک ــه ب ــا توج ب

ــود؟ ــخت نب ــت س ــی برای کودک
 خــوب بچه تــر کــه بــودم واقعــاً ســخت بــود. وقت هایــی کــه امیررضــا هنــوز بــه مهدکــودک 
می رفــت، از مدرســه کــه می آمــدم مراقبــش بــودم تــا پــدر یــا مــادرم از ســرکار بیاینــد یــا زمانی 
ــر از بچه هــای  ــودم. یــک جورایــی زودت کــه کار بیــرون و خریــد داشــتند مراقــب امیررضــا ب
هم ســن خــودم بــزرگ شــدم و اصــلًا از ایــن بابــت ناراحــت نیســتم و خیلــی هــم خوشــحالم.

چه مدتی است با انجمن آشنا شدید؟
ما حدود دو سال هست که عضو انجمن اتیسم ایران هستیم.

آرزویت برای امیررضا و افراد دارای اختلال طیف اتیسم چیست؟
ــه مــن می گفتنــد اگــر چیــزی را از تــه دل از خــدا بخواهــم حتمــاً آن را می گیــرم.  همیشــه ب
اوایــل خیلــی خــوب شــدن امیررضــا را از خــدا می خواســتم، بعــد از مدتــی کــه گذشــت متوجــه 
شــدم یــک موقعــی یــک چیزهایــی بــه صــلاح نیســت. شــاید اگــه امیررضــا ســالم بــود طــور 
دیگــری می شــد. شــاید اصــلًا آدم خوبــی نمی شــد. ولــی الآن جــز یکــی از بهتریــن آدم هــای 
ــر باشــد و پیــش خــدا  ــا انســان های عــادی پاک ت ــش از م ــن اســت و چه بســا دل ــره ی زمی ک
عزیزتــر. زمانــی کــه ایــن دعــا رو می کــردم بــا خــود می گفتــم اگــر واقعــاً امیررضــا خــوب شــود 
همــه ی مشــکلات مــا حــل می شــود. بعدهــا متوجــه شــدم کــه قطعــاً قبــل از آن هــم مشــکل 
داشــتیم و نمی شــود فقــط همه چیــز را تقصیــر اتیســم انداخــت. بعــد ازآن فهمیــدم کــه شــاید 
بهبــود حــال امیررضــا بتوانــد بــه حــال ماهــم کمــک کنــد چــون وقتــی حــال او خــوب باشــد 

ــم خوبیم. ماه
چرا اسم کتابت را "قلب سیبری زده " گذاشتی؟

ایــن اســم ماجــرا دارد. همیشــه بــا اینکــه آدم مهربانــی بــودم درعین حــال خیلــی آدم ســرد و 
یخــی بــودم؛ و شــاید یکــی از معــدود کســانی کــه در مقابلــش ایــن قلــب ســیبری زده تبدیــل 
بــه دشــت سرســبزی می شــد امیررضــا بــود. او بــود کــه می توانســت حــال دلــم را خــوب کنــد 
و دلــم را گــرم کنــد. بــه خاطــر همیــن اســم کتابــم را قلــب ســیبری زده گذاشــتم چــون هــم بــه 

خــودم مربــوط اســت هــم بــه امیررضــا.
ایده ات برای کتاب های بعدی که می خواهی بنویسی چیست؟

ــدرم  ــادر پ ــا و م ــرای امیررض ــعرهایی ب ــامل ش ــن ش ــاب م ــن کت ــوان اولی ــاب به عن ــن کت ای
اســت. یکــی از کتاب هــای بعدیــم قطعــاً بــرای بچه هــای اتیســم اســت و می خواهــم از زبــان 
خانواده هــای اتیســم بنویســم. کتاب هایــی کــه در انجمــن موجــود بــود و مــن تهیــه کــردم و 
خوانــدم مثــل کتــاب " فرشــته ی اتیســم مــن " و "بی صــدا فریــاد کــن " بااینکــه قلــم خوبــی 
داشــت ولــی خیلــی جاهایشــان علمــی بــود. مــن نمی خواهــم اصــلًا از علم حــرف بزنــم، علم 
را بــا یــک ســرچ کــردن هــم می تــوان خوانــد. اصــلًا شــاید بنشــینم بــا خــود بچه هــا حــرف 
بزنــم و حرف هــای آن هــا را بنویســم. اینطــور جذاب تــر اســت تــا دربــاره ی اینکــه اتیســم چــه 
بــود و چــه طــور کشــف شــد و اولیــن کســی کــه اتیســم داشــت کــه بــود و الآن بــرای اتیســم 
چــه کار می کننــد بنویســم. یــک حرف هــای تکــراری کــه همــه می داننــد یــا حداقــل ماهــا کــه 

درگیــرش هســتیم میدانیــم و قطعــاً کتــاب بعدیــم دربــاره ی اتیســم اســت.
تا حالا فکر کردی دنیا از دید بچه های اتیسم چه طور است؟

دنیــای خیلــی رنگارنــگ کــه هیچ چیــز بــدی درش معنــا نــدارد یعنــی نــه دروغ نــه حســادت نه 
حســرت نــه طمــع. حس هایــی کــه آن هــا درکــی از آن ندارنــد یــک دنیــای خیلــی رنگارنــگ. 

جایی شــبیه بهشــت.
حرف پایانی

ای کاش اتیسم یک روز بیماری نباشد یک نقطه قوت باشد برای درک این بچه ها.
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روز  فرارســید،  دیگــر  دوشــنبه ای 
ــد3.  ــه ی امی ــای خان ــه ه ــی بچ دورهم
دورهمــی امروز یــک مهمان ویــژه دارد. 
امیرحســین همــراه خواهــرش امــروز 
ــی  ــم در دورهم ــا ه ــده ت ــن آم ــه انجم ب
شــرکت کنــد و هــم بــا فصلنامــه ی آوای 
اتیســم گفــت و گویــی داشــته باشــد کــه 

ــد. ــی خوانی ــه م در ادام

ســلام امیرحســین عزیز، مرســی 
کــه دعــوت مــا را قبــول کــردی و بــه 
انجمــن آمــدی. از خــودت بــرای مــا 

. بگو
ســلام، امیرحســین بــور بــور هســتم 
12 ســاله، در کلاس ششــم تحصیــل 
ــتم. ــواده هس ــد دوم خان ــم و فرزن می کن

از کــی متوجــه شــدی کــه خواهرت 
بــا بقیــه متفاوت اســت؟

دیگــران  بــا  نمی توانســت  فاطمــه 
ارتبــاط برقــرار کنــد. از همــان موقــع بــود 
ــاوت  ــا دیگــران متف ــه متوجــه شــدم ب ک

ــت. اس
رفتارهــای خواهــرت چگونــه بــود؟ 

چــه علائمــی داشــت؟
ــور  ــات را به ط ــت کلم ــه نمی توانس فاطم
کامــل ادا کنــد و کارهــای شــخصی اش را 
انجــام دهــد، بــا دیگــران ارتبــاط برقــرار 
انجــام  تکــراری  حــرکات  و  نمی کــرد 
ــد  ــن می پری ــالا و پایی ــدام ب ــی داد و م م

ــایلش  ــردن وس ــا ک ــه جابه ج ــبت ب و نس
ــود. خیلــی حســاس ب

ــا اتیســم آشــنا هســتی و  چقــدر ب
چطــور متوجــه شــدید کــه خواهــرت 

در طیــف اتیســم اســت؟
ــه  ــدیم ک ــه ش ــته متوج ــال گذش ــا از س م
اتیســم قــرار دارد.  فاطمــه در طیــف 
خیلــی آشــنایی بــا اتیســم نــدارم و فقــط 
می دانــم کــه یــک اختــلال عصبــی 

ــت. اس
چه کارهایی به فاطمه یاد دادی؟

خوانــدن، درســت ادا کــردن کلمــات، 
انجــام کارهــای روزمــره و ارتبــاط بــا 
ــوزش  ــه او آم ــردم ب ــعی ک ــران را س دیگ

ــم. ده
تــا حالا ســعی کــردی در مدرســه و در 
بیــن دوســتانت از اتیســم صحبت کنی 

و آن هــا را بــا ایــن اختــلال آشــنا کنی؟
ــی هایم  ــی از همکلاس ــاً بعض ــه اتفاق بل
خواهــر و بــرادر اتیســم دارنــد و بــه آن هــا 
یــاد دادم کــه چطــور بــا آن هــا رفتــار کنند 
و از رفتارهــای غیرعــادی آن هــا خجالت 
اتیســم دارنــد  افــرادی کــه  نکشــند. 
فقــط بــا مــا متفــاوت هســتند و مــا بایــد 
ــان  ــیم، کمکش ــا را بشناس ــن تفاوت ه ای
بــه آن هــا باشــد،  کنیــم، حواســمان 
دوستشــان داشــته باشــیم و درکشــان 

ــم. کنی
مــادر گفتنــد کــه بــه ورزش علاقــه 

ــی؟ ــی می کن ــه ورزش داری، چ
در  فعــلًا  می کنــم،  کار  تکوانــدو     بلــه 

هســتم. نیمه حرفــه ای  ســطح 
بــه نظــرت دنیــای فاطمــه چگونــه 

اســت؟
دنیــای فاطمــه بــا دنیــای مــا خیلــی 
و  صادقانــه  خیلــی  اســت.  متفــاوت 
بی کینــه اســت. مثــلًا وقتــی باکســی 
فرامــوش  زود  خیلــی  می کنــد  دعــوا 
می کنــد انــگار کــه هیــچ دعوایــی نبــوده.

اختــلال  اینکــه فاطمــه دارای  از 
ــی داری؟ ــه حس ــت، چ ــم اس اتیس
خیلــی از ایــن موضــوع ناراحتــم و بیشــتر 
نگرانــش هســتم چــون اگــر مــن نباشــم 

ــد. فاطمــه تنهــا می مان
دوســت داری در آینــده بــرای افراد 

اتیســم چــه کاری انجــام بدی؟
دوســت دارم معلــم بچه هــای اتیســم 
ــتن  ــدن و نوش ــا خوان ــه آن ه ــوم و ب بش

ــم. ــاد بده ی
ــان را  ــاً خودت ــور لطف ــور ب ــم ب خان
معرفــی کنیــد؟ چنــد فرزنــد داریــد؟

ــاله  ــتم، 41 س ــور هس ــری پ ــرا خض صغ
ــین ــه و امیرحس ــادر فاطم م

از کــی متوجــه شــدید کــه فاطمــه 
چــه  اســت؟  اتیســم  طیــف  در 

علائمــی داشــت؟
و  علائــم  یک ســالگی  از  فاطمــه 
نشــان  خــود  از  خاصــی  رفتارهــای 
مــی داد به طوری کــه مــن بــه علائــم 
او مشــکوک شــدم؛ امــا متأســفانه هیــچ 
ــه  ــم فاطم ــکی علائ ــناس و پزش روانش
اینکــه  تــا  نمی دادنــد  تشــخیص  را 
ــک  ــه ی ــی ب ــور اتفاق ــته به ط ــال گذش س
پزشــک مراجعــه کــردم ایشــان بــه مــن 
گفتنــد کــه فاطمــه در طیــف اتیســم 
اســت از آن موقــع بــه بعــد تلاشــم بــرای 

ــد. ــتر ش ــم بیش ــناخت اتیس ش
امیرحســین چقــدر بــه فاطمــه 

می کنــد؟ کمــک 
ــد و  ــا آم ــه دنی ــین ب ــه امیرحس از وقتی ک
شــروع بــه حــرف زدن کــرد فاطمــه را هم 
بــا خــود همــراه کــرد و باعــث پیشــرفتش 
ــات  ــه کلم ــت فاطم ــر وق ــلًا ه ــد. مث ش
بلافاصلــه  می کنــد  ادا  به اشــتباه  را 
امیرحســین تلفــظ صحیــح کلمــه را بــه او 
ــرفت  ــین در پیش ــد. امیرحس ــاد می ده ی
فاطمــه در همــه ی امــور به خصــوص 
ــوق  ــته او مش ــی داش ــش مهم ــم نق تکل
فاطمــه در انجــام کارهــای جدیــد اســت، 
فاطمــه  تناســب اندام  و  کــردن  ورزش 

بســیار برایــش مهــم اســت.
آینده  ی فاطمه را چطور می بینید؟

نمی توانــم  واقعــاً  مبهــم.  آینــده ای 
کنــم  تصــور  برایــش  آینــده ای 
چــون درمــان قطعــی بــرای اتیســم 
تــلاش  امــا  نیســت  شناخته شــده 
ــش  ــوب برای ــد ای خ ــه آین ــم ک می کنی

بســازیم.
ــراد دارای  ــرای اف ــما ب ــه ی ش دغدغ
اختــلال اتیســم چیســت؟ به خصــوص 

دختــر خودتــان؟
دارای  مــادران  دغدغــه ی  مهم تریــن 
فرزنــد اتیســم این اســت که فرزندانشــان 
در آینــده ســربار جامعــه نباشــند و بعــد از 
مــا بتواننــد از پــس کارهــای خــود برآینــد 

و زندگــی مســتقلی داشــته باشــند.
آرزوی شما برای فاطمه چیست؟

آرزو دارم علــت و درنتیجــه راه درمــان 
ــناخته  ــریع تر ش ــه س ــلال هرچ ــن اخت ای
شــود و همــه ی ایــن بچه هــا بتواننــد 
ســلامتی خــود را بــه دســت آورنــد و 

ــوند. ــد ش ــد توانمن بتوانن

معلم 
کوچک



55

۹۸
ن 

ستا
تاب

 و 
هار

| ب
م 

هفت
ره 

مـا
 ش

م |
سو

ل 
سـا

ژه
وی

ده 
ون

پر

یکــی از دغدغه هــای بــزرگ خانواده هــای 
ــئله ی  ــم، مس ــف اتیس ــد طی دارای فرزن
مهاجــرت )مهاجــرت موقــت: ســفرهای 
یــک یــا چنــدروزه در هــر هفتــه یــا مــاه 
/ مهاجــرت دائــم: تغییــر محــل زندگــی( 
ــتیابی  ــی آن دس ــدف اصل ــه ه ــت ک اس
درمانــی  و  آموزشــی  امکانــات  بــه 
غنــی در کلان شــهر ها اســت. حتــی 
ــی  ــن مال ــواده از تمک ــه خان درصورتی ک
بیشــتری برخــوردار باشــد ایــن موضــوع 
ابعــاد وســیع تری بــه خــود گرفتــه و 
بــه شــکل مهاجــرت بــه کشــورهای 

توســعه یافته اســت.
اشــکان میــرزا خانــی جــوان 23 ســاله ی 
اســت  اتیســم  اختــلال طیــف  دارای 
ــرای فراهــم  ــواده ب کــه در 8 ســالگی خان
کــردن شــرایط بهتــر زندگــی او تصمیــم 
بــه مهاجــرت گرفتنــد و راهــی انگلســتان 

ــدند. ش
در آخریــن ســفر اشــکان و مــادرش بــه 
ــتیم و  ــم دانس ــت را مغتن ــران فرص ته
ــه در  ــتیم ک ــا داش ــا آن ه ــی ب گفت وگوی

ادامــه می خوانیــد.

ــان را  ــاً خودت ــد. لطف ــران خوش آمدی ــم ای ــن اتیس ــه انجم ــلام، ب س
ــد. ــان بگویی ــخیص فرزندت ــدای تش ــد و از ابت ــی کنی معرف

ســلام. والــی هســتم مــادر اشــکان. اشــکان تأخیــر رشــدی داشــت، دیــر راه افتاد، 
تــا سه ســالگی تک کلمــه ای صحبــت می کــرد و نمی توانســت حتــی جمــلات 
کوتــاه بگویــد. آن زمــان بــود کــه احســاس کردیــم مشــکلی وجــود دارد. ایــن باعث 
ــچ  ــه هی ــم درحالی ک ــم گرفتی ــخیص اتیس ــم و تش ــه کردی ــک مراجع ــه پزش ــد ب ش

آشــنایی بــا اتیســم نداشــتیم.
ــه اصــرار  ــا ب ــار رد شــد ام اشــکان در ســنجش کلاس اول همــکاری نکــرد و دو ب
ــم.  ــام کنی ــی ثبت ن ــادی و غیرانتفاع ــه ای ع ــتیم او را در مدرس ــن توانس ــدید م ش
معلــم خوبــی داشــت و خــودم هــم چــون آن زمــان کارمنــد بــودم، کارم را کــم کــردم 
تــا در کنــارش باشــم و بــا او کارکنــم. ایــن کار باعــث شــد اگرچــه دیــر امــا بالاخــره 
ــه  ــود کــه مهاجــرت کردیــم. وقتــی ب ــد و بنویســد. هشــت ســالش ب ــد بخوان بتوان
انگلســتان رفتیــم بــه خاطــر ناآشــنایی خودمــان و کم لطفــی برخــی افــراد ســختی 
زیــادی کشــیدیم. اشــکان در مدرســه ی مــرزی همــکاری لازم را نکــرد و او را در 
مدرســه ی اســتثنایی ثبت نــام کردیــم. به طورکلــی در انگلســتان نســبت بــه ایــران 
ــد نه فقــط در مــدارس اســتثنایی بلکــه حتــی  ــی ســخت نمی گیرن در مــدارس خیل

در مــدارس عــادی.

وضعیت توان بخشی در انگلستان چطور بود؟
ــار مالــی فشــاری بــر روی خانواده هــا نیســت و همه چیــز زیــر نظــر  آنجــا ازنظــر ب
NHS انجــام می شــود و مــا هیــچ پولــی پرداخــت نمی کنیــم البتــه بایــد آنجــا هــم 

قوانیــن را بشناســیم و بخواهیــم، اگــر طلــب نکنیــم کســی پرداخــت نمی کنــد.
ــای  ــی کاره ــت ول ــرم اس ــس باهمس ــکان در انگلی ــی اش ــای اداری و قانون کاره

مهاجرت، 
دغدغه ی خانواده های اتیسم
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ــر عهــده ی مــن اســت و حتــی مــن هــم  نگهــداری و آموزشــی اشــکان همچنــان ب
ــن را  ــا ای ــم. آنج ــت می کن ــی، دریاف ــد جزئ ــه، هرچن ــوق ماهیان ــن کار حق ــرای ای ب

به عنــوان شــغل مــادر می داننــد.
ــد  ــه دیــدن اشــکان می آینــد و در مــورد رون ــار از گروه هــای مختلــف ب ســالی چنــد ب
ــلًا کارهایــش  ــه مث ــا ســؤالاتی می پرســند ک ــد و از م آموزش هــا باهــم بحــث می کنن
ــه  ــی از روز اول ک ــت. حت ــؤالاتی ازاین دس ــلًا س ــا مث ــد ی ــام می ده ــودش انج را خ
بــه مدرســه رفــت تــا پایــان کالــج ســرویس شــخصی برایــش در نظــر گرفتــه بودنــد 
و مــا اصــلًا دغدغــه ی ایــن موضــوع را هــم نداشــتیم و ایــن خدمــات کامــلًا رایــگان 
اســت. خدمــات این چنینــی آنجــا زیــاد اســت امــا چــون همــه ی خدمــات آموزشــی 
ــرار  ــکان ق ــائل اش ــان مس ــی در جری ــن خیل ــود، م ــام می ش ــج انج ــه و کال در مدرس
ــی  ــد ول ــن می گفتن ــه م ــاً ب ــردم حتم ــت می ک ــر درخواس ــاید اگ ــه ش ــم. البت نمی گرفت
ــه  ــخصی ب ــنبه ها ش ــلًا ش ــت؛ مث ــتر اس ــی بیش ــا خیل ــی آنج ــاه اجتماع ــائل رف مس
انتخــاب خــود اشــکان )جنســیت و ســن( 5 ســاعت در خدمــت اشــکان بــود و بــرای 
آمــوزش ارتبــاط اجتماعــی ماننــد خریــد کــردن او را بــه گــردش می بــرد و در ســال دو 
ــد.  ــر از شــهر محــل زندگــی خودمــان می رفتن ــه شــهرهای دورت ــار هــم ب ــا ســه ب ی
مســائل دارویــی و درمانــی اشــکان هــم رایــگان اســت و ایــن ازنظــر فکــری خیلــی 

ــد. ــک می کن ــواده کم ــه خان ب
در انگلیــس افــرادی بــرای نگــه داری از افــرادی ماننــد اشــکان وجــود دارنــد. 
خانه هایــی مخصــوص بــرای نگــه داری ایــن بچه هــا وجــود دارد کــه بــه خانواده هــای 
ــت و  ــات فراغ ــرای اوق ــی را ب ــا زمان ــد ت ــکان را می ده ــن ام ــم ای ــد اتیس دارای فرزن
اســتراحت داشــته باشــند امــا مــن هیچ وقــت اشــکان را بــه آنجــا نبــردم بااینکــه مرکــز 
خیلــی بــزرگ و بــا امکانــات کاملــی اســت و هــر فــرد اتیســم یــک اتــاق مســتقل دارد 
امــا هیچ وقــت راضــی نشــدم کــه بــه خاطــر آســایش خــودم اشــکان را بــه آنجــا ببــرم، 

ــم. ــتباه می کن ــم اش ــاید ه ــم ش نمی دان

اشکان تنها فرزند شماست؟
ــاردار شــدم  ــد و زمانــی هــم کــه اشــکان را ب ــد دوم نبودن ــه. همســرم موافــق فرزن بل
اصــلًا آمادگــی آن را نداشــتیم و فشــار کار زیــاد بــود. هــر دو کارمنــد ســاده بودیــم و 
وضــع مالــی معمولــی هــم داشــتیم، هــر دو دانشــجوی بــرق قــدرت بودیــم و درس 
هــم خیلــی ســنگین و ســخت بــود. از صبــح تــا عصــر ســرکار بودیــم و عصــر هــم بــه 
ــر  ــا روی او تأثی ــی م ــرده ی کاری و تحصیل ــرایط فش ــن ش ــم. همی ــگاه می رفتی دانش

می گذاشــت.

از آرزویتان برای اشکان بگویید.
آرزویــم ایــن اســت کــه بتوانــد زندگــی مســتقلی داشــته باشــد و خــودش را تأمیــن و 

ــد. اداره کن

دوست دارید اشکان کجا زندگی کند؟
مــا هــر دو ایــران را دوســت داریــم امــا بــرای زندگــی اشــکان انگلســتان را انتخــاب 
می کنــم. البتــه در ایــن مــدت انجمــن اتیســم هــم باعــث شــد ارتباطــات مــن گســترده 
شــود و بــا مراکــز مختلــف آشــنا شــوم. گــروه مــادران شــاد هــم باعــث شــد ارتباطــم 
ــات  ــه خدم ــی ب ــتان دسترس ــود. در انگلس ــم ش ــم فراه ــر برای ــک بهت ــتر و کم بیش
آموزشــی کــم اســت امــا بــه دلیــل وجــود بیمــه ی مناســب بــرای کــودکان بــا نیازهــای 

خــاص هزینــه ی کمتــری نســبت بــه ایــران دارد.
ــوت  ــب و خل ــی مرت ــش خیل ــت، اتاق ــی اس ــب و منظم ــر مرت ــی پس ــکان خیل اش
ــام  ــی تم ــار در کودک ــزد. یک ب ــم می ری ــه ه ــی ب ــلوغ کم ــای ش ــت. در مکان ه اس

اســباب بازی هایش را از اتاقــش خــارج کــرد و گفــت آن هــا اذیتــش می کننــد.

تشخیص اتیســم را در ایران گرفتید؟
ــم و هــردو  ــا آمــدن اشــکان دانشــگاه می رفتی ــه دنی مــن و همســرم قبــل و بعــد از ب
کارمنــد بودیــم. درس، کار، مســائل زندگــی مشــترک، ناآگاهــی و عــدم وجــود 

ــواده باعــث شــد  چنیــن اختلالــی در خان
نداشــته  اتیســم  بــه  راجــع  اطلاعــی 
در  اوقــات  بیشــتر  اشــکان  باشــیم. 
کنــار مــادرم می مانــد. مــا تشــخیص 
را در ایــران گرفتیــم امــا متوجــه ی آن 
ــا  ــه م ــدداً ب ــتان مج ــدیم. در انگلس نش
دارای  فرزندمــان  کــه  دادنــد  اطــلاع 

اختــلال طیــف اتیســم اســت.

ــکان  ــد اش ــی بردی ــی پ ــه زمان چ
اســتعداد خوبــی در آشــپزی دارد؟

در یــک مهمانــی خانوادگــی به جــای من 
ــمزه ای  ــت خوش ــرد و خورش ــپزی ک آش
 10 حــدوداً  درحالی کــه  کــرد  درســت 
ســال بیشــتر نداشــت. از مــن آشــپزی را 
یــاد گرفــت و گاهــی اگــر خــودم فرصــت 
ــذا را  ــن غ ــم پخت ــته باش ــپزی نداش آش
بــه او واگــذار می کنــم. امــا در اصــل 
در مدرســه متوجــه ی اســتعدادش شــده 
ــه کلاس آشــپزی  ــد و او همان جــا ب بودن
ــپزخانه  ــک آش ــر کلاس ی ــت. ه می رف
هــم داشــت و بچه هــا در کنــار درس 
آشــپزی هــم یــاد می گرفتنــد حتــی یــک 
روز خانواده هــا را بــه کالــج دعــوت کردنــد 
ــودش  ــواده ی خ ــرای خان ــرد ب ــر ف و ه
ــرد. ــی می ک ــا پذیرای ــپزی و از آن ه آش

آیــا کالــج مخصــوص افــراد بــا 
نیازهــای ویــژه بــود؟

خیــر. کالــج بــرای افــراد عــادی اســت و 
در آن قســمتی جداگانــه مربــوط بــه ایــن 

افــراد وجــود دارد.

برنــده شــدن اشــکان در مســابقه ی 
آشــپزی چطــور بــود؟

و  گرفتنــد  تمــاس  مــن  بــا  کالــج  از 
ــه در  ــر او را ک ــا تصوی ــتند ت ــازه خواس اج
مســابقه ی قاشــق طلایــی شــرکت کــرده 
بــود در روزنامــه منتشــر کننــد و مــن 
ــع شــدم کــه او در  ــه ایــن صــورت مطل ب

اســت. برنده شــده  مســابقه 

آیــا بــه دلیــل اینکــه در انگلســتان 
امکانــات بهتــری فراهــم اســت 
شــما در مــورد آینــده ی اشــکان 

ــد؟ ــی نداری نگران
نگرانــی عمومــی بــرای همــه وجــود 
دارد. از زمانــی کــه بــا انجمن آشــنا شــدم 
متوجــه شــدم کــه نگرانــی صرفــاً محدود 
ــه مــن نیســت و همــه ی خانواده هــای  ب
دارای فرزنــد اتیســم ایــن نگرانــی را 
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ــه  ــم اینک ــن علی رغ ــورد م ــد. در م دارن
مشــکل مالــی نداریــم از اداره ی امــور 
اشــکان توســط خــودش نگــران هســتم. 
ــان  ــا متخصص ــکلم راب ــه مش ــی ک زمان
بــه  گذاشــتم  میــان  در  انگلســتان  در 
ــن  ــران ای ــه نگ ــد ک ــدواری دادن ــن امی م
مســائل نباشــم. آنجــا امکانات و شــرایط 
ــم  ــا فراه ــتقل بچه ه ــی مس ــرای زندگ ب
ــن  ــر از ای ــا 4 نف ــر 3 ی ــرای ه ــت. ب اس
ــد  ــر می گیرن ــه در نظ ــا یک خان ــه ه بچ
ــداری  ــا نگه ــه از آن ه ــب ک ــک مراق و ی
کنــد و نیازهایشــان را برطــرف کنــد. ایــن 
خیلــی خــوب اســت امــا بــا فرهنــگ مــا 
ــم  ــت و نمی توان ــازگار نیس ــا س ایرانی ه
ــر  ــد نف ــا چن ــکان ب ــه اش ــم ک ــول کن قب
دیگــر کــه هیــچ شــناختی از آن هــا نــدارم 
ــلًا  ــم کام ــه مطمئن ــد بااینک ــی کن زندگ

ــد. ــرار دارن ــت ق ــت مراقب تح

ــرای  ــودت را ب ــکان، خ ــلام اش س
ــی؟ ــی می کن ــا معرف م

دارم  اشــکان هســتم 23 ســال ســن 
ســاکن انگلســتان هســتم و آنجــا بــه 
کالــج  در  رفتــه ام.  کالــج  و  مدرســه 

دارم زیــادی  دوســتان 
در کالج چه کار می کنید؟

مهارت های اجتماعی یاد می گیریم
در مورد آشپزی برایمان بگو.

آشــپزی را دوســت دارم غذاهایــی مثــل 
را  فســنجان  و  سمبوســه  ماکارونــی، 

خیلــی خــوب می پــزم.
ــی را بیشــتر دوســت  غذاهــای ایران

ــی؟ ــا فرنگ داری ی
غذاهایــی مثــل اســتیک و بیــف را خیلــی 
دوســت دارم البتــه غذاهــای ایرانــی مثل 

ســیرابی را هــم خیلــی دوســت دارم.
ــه  ــپزی ک ــابقه ی آش ــورد مس در م
شــرکت کــرده بــودی برایمــان توضیح 

ــده. ب
ــه ای و  ــاب تاب ــل کب ــذا مث ــوع غ ــد ن چن
ماکارونــی و... در مســابقه درســت کــرده 

ــدم. ــر اول ش ــودم و در آن نف ب

در آشــپزی بــه مــادرت هــم کمــک 
می کنــی؟

بلــه. نــودل و پاســتا و برنــج در خانــه 
می کنــم. درســت 
چه آرزویی داری؟

رســتوران  انگلســتان  در  دارم  دوســت 
داشــته باشــم و پولــدار شــوم. گواهینامــه 
بگیــرم. یــک ماشــین برقــی بخــرم و بــه 
ــه  ــازی ب ــم. نی ــفر کن ــد س ــان و هلن آلم
حضــور پــدر و مــادرم نداشــته باشــم و بــا 

ــروم. ــه ســفر ب دوســتانم ب
چــه ورزش هایــی انجــام می دهــی و 

چــه ســرگرمی هایی داری؟
عضــلات  تــا  می کنــم  بدن ســازی 
دســتم قــوی شــوند. شــنا ، پیــاده روی و 
ــم.  ــام می ده ــم انج ــواری ه دوچرخه س
در ایــران هــم ســوارکاری یــاد می گیــرم.
تئاتــر و موســیقی را هــم دوســت دارم امــا 

ــاد می گیــرم. نت هایــش را ســخت ی
انجمــن را دوســت داری؟ چه کارهایــی 

در انجمــن انجــام می دهــی؟
وقتــی بــه اینجــا ســر می زنــم حــس 
خوبــی دارم. بــا آقــای صدیقــی صحبــت 
می کنــم و کلــی دوســت پیداکــرده ام. 
ــتانم در  ــی از دوس ــای صدیق ــدرام و آق پ

ــتند. ــن هس انجم
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انجمــن ملــی اتیســم مالزی در ســال 1987 توســط 
گروهــی از والدیــن و متخصصــان باهــدف ارائــه ی 
خدمــات مادام العمــر بــه افــراد دارای اختــلال طیــف 
اتیســم و بــا تأکیــد بــر روی کــودکان و اعضــای 

خانواده هایشــان تأسیس شــده اســت.

چشم انداز
جامعــه ی فراگیــر افــراد دارای اختــلال طیف اتیســم 
ــارکت در  ــا مش ــود را ب ــتعدادهای خ ــد اس می توانن
اجتمــاع بــه عمــل تبدیــل کننــد و زندگــی معنــاداری  

داشــته باشــند.

بیانیه مأموریت
همــکاری بــا دیگــر اعضــاء، ســهامداران و ذینفعــان 
دارای  افــراد  زندگــی  کیفیــت  بهبــود  به منظــور 
اختــلال طیــف اتیســم و خانواده هایشــان از طریــق 
برنامه هــا، خدمــات، منابــع، افزایــش دانــش و 
درگیــر شــدن اجتمــاع و ارتقــاء حقــوق و موقعیت هــا 

ــراد دارای اختــلال طیــف اتیســم. ــرای اف ب

اهداف
ــراد دارای  ــرش اف ــاه و پذی ــان، آمــوزش، رف  - درم

اختــلال طیــف اتیســم.
- حمایــت، کمــک و ارائــه ی توصیه هایــی بــه 

اتیســم. فرزنــد  دارای  خانواده هــای 
- مراقبــت و حمایــت از افــراد دارای اختــلال طیــف 

اتیسم.
- منبعــی مفیــد در تحقیقــات و توســعه ی متدلوژی، 

درمان هــا، درمانگرهــا و اختلال هــای وابســته.
شــعبه ی   4 در  مالــزی   اتیســم  ملــی  انجمــن 
در  و  شــرقی  و  جنوبــی  شــمالی،  مرکــزی، 
ــز  ــان، مراک ــخیص، درم ــنجش، تش ــای س حوزه ه
مراکــز  و  اولیــه  مداخــلات  برنامــه ی  شــغلی، 

می کنــد. فعالیــت  نگهــداری 

برنامــه و خدماتــی کــه در ایــن مرکــز ارائــه 
ــد از: ــود عبارتن می ش

انجمــن،  ایــن  در  برنامــه ی حرفه آمــوزی:   -
برنامــه اختصــاص دارد کــه  ایــن  بــه  3 مرکــز 
غــذا ،  آماده ســازی  و  آشــپزی  حوزه هــای  در 
منــزل،  نگهــداری  خدمــات  خشکشــویی، 
صنایع دســتی، خدمــات ورود اطلاعــات و خیاطــی 

می کننــد. فعالیــت 
ــلًا  ــلات کام ــه: مداخ ــلات اولی ــه مداخ - برنام
انفــرادی و ویــژه ی هــر فــرد دارای اتیســم تــا 
ــای  ــامل مهارت ه ــه ش ــت ک ــالگی اس ــن 13 س س

خودیــاری، یادگیــری و ارتبــاط مؤثــر اســت.
آموزش هــای  ارائــه ی  -آماده ســازی شــغلی: 
شــغلی بــه کــودکان بــالای 14 ســال و کســانی کــه 

نتوانســته اند در مــدارس ثبت نــام کننــد.
- نگهــداری: ایجــاد موقعیت هایــی بــرای زندگــی 

کــردن مســتقل در جامعــه

- بخــش توان بخشــی و درمــان: گفتاردرمانی، 
رفتاردرمانــی، آموزشــی، حرفــه آمــوزی و 

ــی کاردرمان
پــرورش  آموزشــی:  یکپارچه ســازی   -
معلمــان پایــه بــرای کمــک بــه دانش آمــوزان 
در  حضــور  بــرای  اتیســم  اختــلال  دارای 

مــدارس عــادی.
تشــخیص:  و  ســنجش  برنامــه ی   -
غربالگــری و تشــخیص، ســنجش و ارزیابــی، 

مشــاوره، اطلاعــات و ارجــاع
ــرد  ــی ف ــرای آمادگ ــی: ب ــه ی انتقال - برنام
مــدارس  بــه  رفتــن  بــرای  اتیســم  دارای 
رســمی، کســب مهارت هــای تحصیلــی پایــه، 
ــای لازم  ــایر مهارت ه ــی و س ــوزش گروه آم

ــه ــه مدرس ــرای ورود ب ب

ارائــه ی خدمــات از طریق مــوارد زیــر انجام 
ــود: می ش

رویدادهــای ســازمانی) fund rasing، برگــزاری 
روز  مناســبت  بــه  ســالانه  همایش هــای 
و  علمــی  همایش هــای  اتیســم،  جهانــی 
ســمینار هنــری و فیلــم و همایــش پیــاده روی( 
گروه هــای حمایتــی، مشــاوره ی خانــواده، 
آمــوزش و تربیــت، همــکاری و مشــارکت 
طریــق  از  اتیســم  تحقیقــات  والدیــن،  بــا 
مشــارکت بــا مؤسســه های تحقیقاتــی، تولیــد 
فیلم هایــی بــا محتــوای اتیســم به منظــور 

حمایــت از افــراد دارای ایــن اختــلال.

انجمن 
ملی 

اتیسم
مالزی

NASOM
 National(
 Autism
 Society Of
)Malysia

| کارشناس ارشد روانشناسی 
کودکان استثنایی  

سید محمدعلی میری
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ــا حــرف  »شــما رویاهــای کودکــی مــن را ب
هــای توخالی دزدیــده اید، تمام اکوسیســتم 

هــا در حــال نابــودی هســتند «
این هــا حرف هــای" گرتــا تونبــرگ" نوجــوان 

اتیســم در ســازمان ملل متحد اســت.
ــت  ــاله ای اس ــر 16 س ــرگ دخت ــا تونب گرت
ــران  ــه بح ــبت ب ــراض نس ــرای اعت ــه ب ک
آب وهــوا بــه مــدت 3 هفتــه بــا یــک 
مجلــس  مقابــل  دســتش  در  پــلاکارد 
ســوئد نشســت و بــا انتشــار تصاویــر خــود 
در اینســتاگرام و فیس بــوک، مــردم را از 

ــرد. ــود   آگاه ک ــاب خ اعتص
ایــن اقــدام، شــایعات زیــادی را بــرای گرتا 

به همــراه داشــت.
گرتا دراین باره می گوید:

زیــادی  نفرت انگیــز  شــایعات  »اخیــراً 
دربــاره ی مــن بــه وجــود آمــده اســت کــه 
ــر  ــم اکث ــه میدان ــرا ک ــدارد. چ ــی ن تعجب
ــای کامــل بحــران آب وهــوا  مــردم از معن
به عنــوان  هرگــز  چــون  نیســتند،  آگاه 

ــت. ــده اس ــی نش ــران تلق بح
بــرای  مدرســه  اعتصــاب  به طورکلــی 
آب وهــوا بســیار عجیــب بــه نظر می رســد؛ 
علت هــای  برخــی  بگذاریــد  بنابرایــن 

ــم. ــن کنی ــه را روش ــاب مدرس اعتص
در مــاه مــه 2018 گرتــا یکــی از برنــدگان 
توســط  کــه  نویســندگی،  مســابقه ی 
 Svenska Dagbladet روزنامــه ی ســوئدی

برگــزار می شــود، شــد.
در پــی انتشــار مقالــه ی گرتــا، افــرادی با او 
تمــاس گرفتنــد وجلســات تلفنــی باهــدف 
پــروژه ی  بــرای  ایــده ای  پیــدا کــردن 
ــه  ــردی ک ــورن – ف ــتند. بوت ــد، داش جدی
ــتند  ــه می خواس ــی ک ــا جوانان ــی ب به نوع
ــام  ــوا کاری انج ــران آب وه ــاره ی بح درب
دهنــد، همــکاری داشــت - ایده هــای 
زیــادی داشــت کــه در میــان آن هــا ایده ی 
اعتصــاب مدرســه انتخاب شــد. ایــن ایده 
ــه  ــوزان Parkland الهــام گرفت ــش آم از دان
شــد کــه پــس از تیرانــدازی در مدرســه، از 

ــد. ــه مدرســه خــودداری کردن رفتــن ب
و  را دوســت داشــت  ایــده  ایــن  گرتــا 
ــه او  ــز ب ــر نی ــراد دیگ ــا اف ــرد ت ــلاش ک ت
بپیوندنــد. امــا هیچ کــس اســتقبال نکــرد. 
ــه  ــن برنام ــه او از ای ــی ک ــن زمان همچنی
بــرای پــدر و مــادرش گفــت آن هــا از 
گرتــا هیــچ حمایتــی نکردنــد و گفتنــد اگــر 
ــا می خواهــد بایــد به تنهایــی ایــن کار  گرت
ــم  ــا تصمی ــن گرت ــد؛ بنابرای ــام ده را انج
را  مدرســه  اعتصــاب  ایــده ی  گرفــت 
ــام  ــودش انج ــر خ ــا تکیه ب ــی و ب به تنهای
دهــد و پــس ازآن دیگــر در هیچ جلســه ای 

ــرد. ــرکت نک ش
گرتــا در 20 آگوســت مقابــل مجلــس 
ســوئد نشســت درحالی کــه یــک پــلاکارد 
در دســت داشــت. او اولیــن کاری کــه 

ــش  ــل اعتصاب ــت از دلای ــک لیس ــرد ی ک
ــرد و  ــر ک ــوا منتش ــران آب وه ــرای بح ب
ــتاگرام  ــر و اینس ــتن در توییت ــت گذاش پس
را آغــاز کــرد. خیلــی ســریع پســت ها 
و  وایــرال شــدند. ســپس خبرنگارهــا 

شــدند.  ماجــرا  وارد  روزنامه نگارهــا 
بســیاری از مــردم بــه شــایعاتی دربــاره ی 
ســازمانی  یــا  کســی  را  گرتــا  این کــه 
حمایــت می کنــد، این کــه بــه او پــول 
می دهنــد و یــا از او اســتفاده می کننــد، 
ــن  ــد: »م ــا می گوی ــا گرت ــد. ام ــن زدن دام
هیــچ بخشــی از هیــچ ســازمانی نیســتم، 
مــن بعضــی وقت هــا بــا چندیــن ســازمان 
کــه   -  )NGO( مردم نهــاد و غیردولتــی
درزمینــه ی آب وهــوا و محیــط  زیســت 
ــم،  ــکاری می کن ــد- هم ــت می کنن فعالی
فقــط  و  هســتم  مســتقل  کامــلًا  امــا 
خــودم را نماینــده می کنــم. مــن کارم 
را کامــلًا رایــگان انجــام می دهــم و در 
ــم  ــت نمی کن ــی دریاف ــچ پول ــال آن هی قب
ــد.  ــه باقــی خواهــد مان ــاً این گون و مطمئن
می نویســم.  خــودم  را  ســخنانم  مــن 
همچنیــن چنــد دانشــمند دارم کــه مرتبــاً 
ــی  ــان برخ ــوه ی بی ــورد نح ــا در م از آن ه
کمــک  درخواســت  پیچیــده  جمــلات 
می کنــم. می خواهــم همه چیــز کامــلًا 
صحیــح باشــد تا مــن حقایــق نادرســت یا 
چیزهایــی را کــه ممکــن اســت به اشــتباه 

آسپرگر هدیه ای 
| کارشناس ارشد کودکان استثنایی  برای من

مهشید بلک
| کارشناس مدیریت دولتی 

مینا قنبری تهیه کنندگان محتوا: 
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ــم.« ــش نکن ــود، پخ درک ش
اختــلال  دربــاره ی  همین طــور  گرتــا 
مــردم  از  »بعضــی  می گویــد:  اتیســم 
مــن را بــرای تشــخیص آســپرگر کــه 
ــپرگر  ــا آس ــد ام ــخره می کنن ــه ام مس گرفت
ــردم  ــت. م ــه  اس ــت، هدی ــاری نیس بیم
همچنیــن می گوینــد ازآنجــا   کــه مــن 
ــودم را در  ــتم خ ــپرگر دارم، نمی توانس آس
ایــن موقعیــت قــرار دهــم؛ امــا دقیقــاً بــه 
همیــن دلیــل مــن ایــن کار را کــردم زیــرا 
ــدم  ــی می ش ــی و اجتماع ــن طبیع ــر م اگ
ــازمان  ــک س ــودم را در ی ــتم خ می توانس
ــازمان  ــک س ــودم ی ــا خ ــم، ی ــامان ده س
ــه مــن  ــا ازآنجایی ک ــم؛ ام ــدازی کن را راه ان
در معاشــرت آن قدرهــا خــوب نیســتم، در 
ــچ  ــدر هی ــردم. آن ق ــن کار را ک ــوض ای ع
ــورد بحــران آب وهــوا صــورت  کاری در م
نگرفــت تــا اینکــه ناامید شــدم و احســاس 
کــردم بایــد کاری انجــام دهــم، هــر کاری.  
انجــام کارهــا - ماننــد  اوقــات  گاهــی 
نشســتن در خــارج از مجلــس - بســیار 
ــاد  ــر فری ــای دیگ ــام کاره ــر از انج بلندت
ــی  ــه گاه ــوا ک ــل نج ــت مث ــد. درس میزن

ــت.« ــاد زدن اس ــر از فری بلندت
گرتــا تنبــرگ در اجــلاس نیویــورک ابتدای 
ــرات اقلیمــی  ــورد تغیی ســال جــاری در م
گفتــه اســت نمی خواهــد بــا صحبــت 
بــه  ترامــپ راجــع  بــا دونالــد  کــردن 
تغییــرات اقلیمــی وقــت خــود را تلــف کند! 
در یــک رویــداد مشــابه هــم گرتــا بــه او به 
عنــوان یکــی از کســانی کــه ایــن تغییــرات 

ــرد. ــگاه می ک ــد ن ــی گیرن ــده م را نادی
یــک فعــال محیــط زیســت ســوئدی 
ــه  ــه او ب ــید ک ــا پرس ــو BBC از گرت در رادی
ســردمدار اصلــی آلودگــی هــوای امریــکا-

یکــی از اصلــی تریــن ســاطع کننده هــای 
کربــن در جهــان و کســی کــه بــرای 
آلودگــی  اســتانداردهای  خنثی ســازی 
ــی  ــات اساس ــته اقدام ــای گذش در دهه ه
ــام  ــس انج ــه ی پاری ــق نام ــارج از تواف خ

داده اســت- چــه می گویــد؟
او گفــت: من فکــر نمی کنم بخواهــم چیزی 
ــای  ــه صحبت ه ــکارا ب ــون او آش ــم چ بگوی
دانشــمندان و افــراد متخصــص اهمیــت 
نمی دهــد پــس چطــور می توانــد حــرف 
ــن  ــرد: م ــه ک ــپس اضاف ــنود؟ س ــن را بش م
نمی خواهــم چیــزی بگویــم چــون دوســت 

نــدارم وقتــم را تلــف کنــم.
اظهــارات تنبــرگ چنــد هفتــه پــس از 
حملــه ی ترامــپ بــه او، بــه علــت صحبت 
 Person of the year مجلــه ی  در  وی  از 

ــت. ــورت گرف ص

ــک  ــی مضح ــرد: خیل ــت ک ــپ تویی ترام
مهارت هــای  روی  بایــد  گرتــا  اســت! 
کنتــرل خشــمش کار کنــد. ســپس بــا یک 
ــی  ــم قدیم ــک فیل ــدن ی ــه دی ــت ب دوس

ــا آرام! ــاش گرت ــرود. آرام ب ب
ــور  ــس جمه ــط رئی ــن توس ــا همچنی گرت
برزیــل هــم مــورد حملــه قرارگرفــت. 
بولســنارو رئیــس جمهــور برزیــل گفــت: 
ــه  ــی ک ــزان پوشش ــت، می ــب آور اس تعج
ــه آن بچــه ی بداخــلاق و لــوس  رســانه ب

می دهــد!
از گرتــا دعــوت شــد تــا بــه منتقــدان خــود 
ــت: آن  ــه گف ــد. او در آن برنام ــخ ده پاس
ــت  ــح اس ــد! و واض ــده دار ان ــا خن حمله ه

ــد. ــی نمی دهن ــی خاص ــچ معن ــه هی ک
ایــن  علــت  می دانــم  مــن  گفــت:  او 
واکنش هــا ایــن اســت کــه آن هــا از اینکــه 
ــه  ــد ک ــاد کنن ــی ایج ــوان تغییرات ــراد ج اف
آن هــا دوســت ندارنــد، وحشــت می کننــد. 
ایــن فقــط اثبــات ایــن اســت کــه مــا واقعــاً 
ــه  ــا را ب ــم و آن هــا م کاری انجــام می دهی

ــد. ــد می بینن ــی تهدی نوع
گرتــا اخیــراً در برنامــه ای کــه از شــبکه ی 
اتنبــرو  دیویــد  بــا  شــد  پخــش   BBC

کــه  بریتانیایــی  مشــهور  مستندســاز 
مســتند های حیــات وحــش زیــادی تولیــد 
کــرده اســت، گفــت و گویــی داشــته کــه در 

می خوانیــد. ادامــه 
ــت  ــن اس ــنودی م ــث خوش ــری: باع مج
کــه شــما دو نفــر را بــه هــم معرفــی 
ــرگ ــا تونب ــرو و گرت ــد اتنب ــم، دیوی می کن

ــه  ــد ک ــی داری ــه حرف ــد چ ــری: دیوی مج
بــه گرتــا بگوییــد در مــورد فعالیتــش روی 

تغییــرات اقلیمــی؟
دیویــد: اوه، او چیزهایــی را بــه دســت 
ــال  ــرای 20 س ــا ب ــی از م ــه خیل آورده ک
ــم و در  ــا کار می کنی ــه روی آن ه ــت ک اس
ــم  ــت خورده ای ــان شکس ــت آوردنش بدس
ــا  ــه او دنی ــه ک ــت ک ــن اس ــر ای ــه خاط و ب
بســیار  مــن  و  اســت  کــرده  بیــدار  را 
ــع همــه ی  سپاســگزارم از ایشــان، در واق

ــگزاریم. ــا سپاس ــا از گرت م
ــما  ــه از ش ــم هم ــر می کن ــن فک ــا: م گرت
سپاســگزار هســتند بــرای کار کــردن روی 
ــی،  ــران محیط ــوا  و بح ــران آب و ه بح
امیــدوارم کــه بدانیــد چقــدر تغییــر ایجــاد 
ــی  ــا خیل ــر م ــن خاط ــه همی ــد و ب کردی
ممنــون هســتیم ازشــما. متشــکرم بــرای 
اینکــه زندگیتــان را وقــف ایــن کار کردیــد.
ــودم مســتندات شــما  ــر ب ــی کوچک ت وقت
ــه  ــی ک ــی  و اتفاق ــای طبیع ــورد دنی در م
ــم  ــد تصمی ــث ش ــاد باع ــی افت ــت م داش

بگیــرم کاری در مــورد آن انجــام بدهــم.
ــه  ــد ک ــر می کنی ــا فک ــد آی ــری: دیوی مج
ــری  ــم فک ــه ه ــورد ب ــن م ــل ها در ای نس

می رســند؟ 
ــردم از  ــه، م ــک بل ــدون ش ــد: اوه ب دیوی
تمــام گروه هــای ســنی الآن در خــط 
ــا باعــث ایــن شــده  مقــدم هســتند و گرت
ــد  ــگاه کنی ــت: ن ــن اس ــعار ای ــت، ش اس
بــه دنیایــی کــه بــه آن تعلــق داریــد، نــه 
نســل مــا بلکــه نســل خودتــان. دنیــا بــه 
نســل جــوان تعلــق دارد  و گرتــا  ایــن 
ــه  ــرد ک ــی ک ــه گفتمان ــل ب مســئله را تبدی
مــردم نمــی تواننــد از آن طفــره رونــد. مــا 
نمی خواهیــم وقــت خودمــان را خیلــی 
ــم،  ــا کنی ــی در خیابان ه ــرف راهپیمای ص
انجامــش  در  را  گرتــا شــجاعتش  امــا 

نشــان داد.
گرتــا  بــرای  پنــدی  دیویــد  مجــری: 
در مــورد دوام فعالیبتــش داریــد؟ فکــر 
ــاز اســت  ــه نی ــد چیــزی هســت ک می کنی

مراقبــش باشــد؟
ــده  ــده ش ــخت فهمی ــی س ــد: خیل دیوی
روی  زیــادی  فشــار  گرتــا!  اســت. 
شماســت، اینکــه چقــدر دوام بیاریــد و 
ــان  ــای یکس ــد از چیزه ــی توانی ــدر م چق
بگوییــد مشــکل  اثــرات یکســان  بــا 
ــر  ــن اث ــن اســت اولی اســت؛  منظــورم ای
ــا  اولیــن اثــر اســت و اثــر چیــزی کــه گرت
ــما  ــت. ش ــد اس ــی قدرتمن ــد خیل می گوی
ــن  ــید ای ــته باش ــار داش ــد انتظ نمی توانی
اتفــاق بیفتــد و ادامــه داشــته باشــد بــرای 
ــا یــک ســال  ــاه ی ــا شــش م ــاه ی یــک م
ــا وجــود این کــه شــما عناصــر جدیــدی  ب
ــن  ــد و ای ــی می کنی ــزی را معرف در هرچی
یکــی از مشــکلاتی اســت کــه مــا در 
مــوردش بــا بیــدار کــردن دنیــا بــرای 

ــتیم. ــران هس ــا آن نگ ــدن ب ــرو ش روب
گرتــا: مــن نمــی دانــم کــه چــرا مــردم بــه 
مــن گــوش می دهنــد، مــن نمی دانــم کــه 
ایــن مســئله چقــدر می توانــد ادامــه داشــته 
باشــد مــن فقــط میدانــم کــه الآن بــه مــن 
گــوش میدهنــد و مــن نیــاز دارم تــا از ایــن 
ــعی  ــم و س ــتفاده کن ــه دارم اس ــی ک فرصت
می کنــم تــا جایــی کــه می توانــم در طــول 
ــه  ــه ک ــا البت ــه آن برســم، ام ــان ب ــن زم ای
ایــن مشــکل در تکــرار چیزهایــی دوبــاره 
و دوبــاره وجــود دارد امــا منظــور مــن ایــن 
ــاز  ــما نی ــه ش ــزی ک ــن چی ــه ای ــت ک اس
ــه  ــد. بخاطــر این ک ــد انجامــش بدهی داری
ــی  ــوش نم ــا گ ــه آنه ــت ک ــخص اس مش
ــی کــه  ــا زمان ــد تکــرار شــود ت ــد و بای دهن

مــردم دریافتــش کننــد و آن را بفهمنــد.



61

فتر
طر

ن 
ی آ

کم
۹۸

ن 
ستا

تاب
 و 

هار
| ب

م 
هفت

ره 
مـا

 ش
م |

سو
ل 

سـا

اســتعدادیابی  مســابقه ی  در  امســال   
ــک اتیســم  ــی ی ــده ی نهای ــکا،  برن آمری
اســتعداد  و  توانایــی  کــه  بــود  نابینــا 
خارق العــاده »کــدی لــی« در نواختــن 
برنــده  ی  او  کــه  شــد  باعــث  پیانــو 
نهایــی ایــن مســابقات شــود و جایــزه ی 
تصاحــب  را  آن  دلاری  یک میلیــون 
کنــد. یکــی از داوران مســابقه چنیــن 
بیــان کــرد کــه: »کــدی باعــث مــی شــود 
کــه مــردم چیــزی را بــاور کننــد کــه حتــی 
ــت. او  ــتیابی اس ــل دس ــتند قاب نمی دانس

جادوگــر اســت«.
بــا  ســاله   22 نابغــه ی  یــک  کــدی 
متولــد  بینایــی  عصــب  هیپوپــلازی 
ــرد.  ــا ک ــد او را نابین ــدو تول ــه در ب ــد ک ش
ــدید  ــیار ش ــم بس ــز اتیس ــالگی نی در 4 س
قــادر  ظاهــراً  و  شــد  داده  تشــخیص 
ــوم  ــود معل ــود. بااین وج ــه نب ــه مکالم ب
ــز را در اطــراف خــود  ــه او همه چی ــود ک ب
جالبــی  موســیقی  بیــان  و  می فهمــد 
را  او  روحیــه ی  و  هوشــیاری  کــه  دارد 
تقریبــاً  از  یکــی  او  می دهــد.  نشــان 
25 نفــر در جهــان امــروز اســت کــه 

اســت.  اســتثنائی  توانایی هــای  دارای 
دارد،  قــوی  شــنیداری  حافظــه ی  او 
موســیقی ای  می توانــد  به طوری کــه 
را کــه می شــنود بعــد از تنهــا یک بــار 
گــوش دادن بــه خاطــر بیــاورد. ایــن 
باورنکردنــی   اســتعداد  به خودی خــود 

اســت.
 او سال هاســت کــه به صــورت تخصصی  
بــه خوانندگــی و نوازندگــی پیانو مشــغول 
ــورت  ــر به ص ــال حاض ــت. وی در ح اس
محلــی در مکان هــای مختلفــی ازجملــه 
رویدادهــای  و  محلــی  رســتوران های 
موســیقی در ســطح شــهر اجــرا می کنــد. 
اخیــراً از وی بــرای اجــرا در ســالن معتبــر 
کارنگــی در شــهر نیویــورک دعوت شــده 
از  وی  موســیقی  مجموعــه ی  اســت. 
موســیقی راک گرفتــه تــا جــاز، آر انــد بــی 
ــر  ــاپ اســت. به عــلاوه تســلط اش  ب و پ
کلاســیک هایی ماننــد بــاخ، شــوپن، 
ــل تحســین  ــز قاب ــزارت و لیســت نی موت
کلمــه  واقعــی  معنــای  بــه  او  اســت. 
ذهــن  در  را  آهنگ هــا  از  کتابخانــه ای 
در  توانمندی هایــش  امــا  دارد.  خــود 

ــی  ــود. او به تازگ ــف نمی ش ــا متوق اینج
ــش  ــا کف ــص ب ــی رق ــس )نوع ــپ دان ت
ــد(  ــاد می کن ــدا ایج ــه ص ــخ دار ک گل می
ــگفت آوردن  ــه ش ــرده و ب ــاب ک را انتخ
ــق  ــیقیایی از طری ــان موس ــا بی ــردم ب م
ــدی  ــد. ک ــه می ده ــدا ادام ــص و ص رق
همچنــان موســیقی حرفــه ای خــود را 
ــت  ــن اس ــای او ای ــد و روی ــال می کن دنب
کــه یــک ســتاره ی راک باشــد کــه بــرای 
هــزاران هــوادار اجــرا کنــد. داســتان 
ــه ی  کــدی، عــزم الهام بخــش او و روحی
ــر همــه ی  ــه ب ــرای غلب ــاور ب ــل  ب غیرقاب

ــت. ــع اس موان
چهــار مــورد مهــم را بایــد در مــورد کــدی 

در نظــر گرفــت:
نقش خانواده در موفقیت او

نابینایی و اتیسم
موسیقی و اتیسم

طیف وسیع اتیسم و پیچیدگی های آن
خانــواده و نقــش حمایتــی آن بر کــودکان 

ــم طیف اتیس
 خانــواده اولیــن بافتی اســت کــه فرزندان 
در آن فکــر، احســاس و رفتــار می کننــد، 

موسیقی، 
زبان ارتباطی

کدی لی
تهیه کننده محتوا: 

فاطمه صبح خیز فرشی
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و  می یابنــد  رشــد  و  می گیرنــد  یــاد 
ــه  ــرات حادث نقــش مهمــی در تحمــل اث
یــا بیمــاری یکــی از اعضــای خــود، 
بنابرایــن  ؛  دارد  کــودک،  به خصــوص 
نیازهــای  کــه  اســت  طبیعــی  کامــلًا 
خانــواده بــا وضعیــت کودکــی کــه تحــت 
حمایــت، آمــوزش و پیگیــری قــرار دارد، 
هماهنــگ شــود. یکــی ازتنش آورتریــن 
ــواده ای، اداره  ــر خان ــرای ه ــات ب تجربی
کــردن کــودک دارای ناتوانــی یــا بیمــاری 
ــوارد،  ــن م ــه ی ای ــت. ازجمل ــن اس مزم

ــت. ــم اس ــف اتیس ــلال طی اخت
بــا  کــودکان  والدیــن  به طورمعمــول   
اختــلال دارای طیــف اتیســم مراحــل 
و  گنــاه  و  خشــم  افســردگی،  انــکار، 
درنهایــت پذیــرش را طــی می کننــد. 
ــل  ــه مراح ــوزی ک ــن دلس ــع والدی درواق
گفته شــده را طــی کــرده باشــند و بــه 
ــیده  ــود رس ــودک خ ــاری ک ــرش بیم پذی
در  شــرم  احســاس  بــدون  باشــند، 
ــال  ــه دنب ــرده و ب ــور پیداک ــه حض جامع
کمک هــای تخصصــی بــرای کــودک 
خــود برمی آینــد. بســیاری از کــودکان 
طیــف اتیســم اگــر کمک هــای حرفــه ای 
دریافــت کنند و در مســیر رشــد و بالندگی 
قــرار گیرنــد، زندگــی باکیفیت تــری را 

ــرد. ــد ک ــه خواهن تجرب
بــه  توجــه همه جانبــه  کــه  والدینــی   
کمک هــای  می کننــد،  خــود  کــودک 
تخصصــی بــرای او فراهــم می کننــد، 
اســتعدادهای کــودک طیــف اتیســم خــود 
را می شناســند و بــرای آن انــرژی و وقــت 
در  ویــژه ا  ی  نقــش  می کننــد،  صــرف 

ــد. ــان دارن ــی فرزندش ــود زندگ بهب
ــی  ــرا، والدین ــن ماج ــل ای ــه ی مقاب  نقط
ــد  ــئله را نپذیرفته ان ــن مس ــه ای ــتند ک هس
بــه مــدت  انــدوه خــود  و در خشــم و 
والدیــن  ایــن  باقی مانده انــد.  طولانــی 
ــوزش و  ــت آم ــب جه ــای مناس فرصت ه
تعلیــم کــودک خــود را از دســت می دهنــد و 
ممکــن اســت مانــع پیشــرفت کــودک خود 

ــوند. ش
 علــل زیــادی در مــورد نقــش اصلــی 
خانــواده در بهبــود مشــکلات کــودکان 
دارای اختــلال طیف اتیســم وجــود دارد و 

ــت: ــر اس ــوارد زی ــامل م ــل ش ــن عل ای
خانــواده نیازهــای کــودک خــود را بیــش از 

هــر فــرد دیگــری می شناســد.
ــرای  ــی ب ــده ی نهای ــواده تصمیم گیرن خان

خــود و کــودک اســت.
ــت  ــت اس ــودک ثاب ــی ک ــواده در زندگ خان

ــی افــراد دیگــر ارائه کننــده ی خدمــات  ول
ــتند. ــی هس ــورت موقت به ص

ــواده را  ــداف خان ــا و اه ــواده اولویت ه خان
ــد. ــن می کن تعیی

ــل  ــر مث ــی فراگی ــا اختلال ــه ب ــی ک  کودک
ــه  ــه توج ــاز ب ــت، نی ــر اس ــم درگی اتیس
بتوانــد  تــا  دارد  بیشــتری  مراقبــت  و 
در  کنــد.  طــی  را  زندگــی اش  مســیر 
ــادر  ــژه م ــن به وی ــرایطی والدی ــن ش چنی

بیشــترین نقــش را بــر عهــده دارد.
 همانطورکــه در موفقیــت کــدی نیــز 
خانــواده و حمایــت آن هــا نقــش اساســی 
بــرای  کــه  می گویــد  مــادرش  دارد. 
بچه هــای اتیســم و نابینــا زندگــی کــردن 
عــادی خیلــی ســخت اســت، زنــده 
ــت.  ــگی اس ــی همیش ــان تقلای ماندنش
ــه  ــت ک ــاه داش ــت او 3 م ــدی گف ــادر ک م
دارای  و  اســت  نابینــا  متوجــه شــدیم 
اتیســم اســت و ناگهــان تمــام امیــد مــن 
ــده ی  ــرای آین ــادران ب ــه م ــی ک و آرزوی
فرزندشــان دارنــد خــراب شــد ولــی بعــد 
ــش  ــیقی واکن ــه موس ــدی ب ــم ک فهمیدی
ــود و  ــا آن آرام می ش ــد و ب ــان می ده نش
می توانــد خــودش را بــا موســیقی نشــان 
دهــد پــس بــه او کمــك کردیــم تــا بتوانــد 
ــق  ــرای موف ــا ب ــد. آدم ه ــوازد و بخوان بن
شــدن و رســیدن  بــه اهــداف خــود نیــاز 
ــد؛ و  ــاور مشــوق واقعــی دارن ــه یــک ی ب
کــدی  مــادر  برمی آیــد  کــه  این گونــه 
در  لحظه به لحظــه  ســال   22 ایــن  در 
کنــارش بــوده تــا او را بــه اینجــا رســانیده 
را  »کــدی  می گویــد  مــادرش  اســت. 

ــت«. ــته اس ــده نگه داش ــیقی زن موس

نابینایی و اتیسم
 اتیســم همــواره بــه همــراه خــود شــرایط 
ــم  ــرد اتیس ــواده و ف ــه خان ــواری را ب دش
تحمیــل می کنــد ولــی ایــن شــرایط 
عارضــه  یــک  همراهــی  صــورت  در 
بحــران  زمینه ســاز  دیگــر  اختــلال  و 
ــی  ــد تیم ــه نیازمن ــی ک ــردد، بحران می گ
از متخصصــان اســت تــا هرکــدام بتواننــد 
گوشــه ای از ایــن چالــش آموزشــی و 
ــودک  ــد. ک ــده بگیرن ــر عه ــی را ب درمان
ــن  ــاً همی ــز دقیق ــا نی ــم نابین ــف اتیس طی
ــی  ــس بینای ــدان ح ــرایط را دارد و فق ش
می توانــد در کنــار اتیســم آســیب های 
شــدیدی را بــه رونــد رشــدی کــودک 
طیــف اتیســم وارد کنــد و ایــن امــر کار را 
ــم  ــلال اتیس ــا اخت ــر ب ــراد درگی ــرای اف ب
ــد. ــه می کن ــخت تر از همیش ــودک، س ک

بــا  اتیســم  و  بینایــی   وقتــی آســیب 
فــرد  بــا  کار  می دهنــد  رخ  همدیگــر 
زیــرا  بســیار دشــوار می شــود  طیــف 
ــان  ــا راه درم ــن اختلال ه ــدام از ای هرک
ــر روی متخصصــان  ــوان بخشــی را ب وت
مجبــور  اتیســم  درمانگــر  می بنــدد. 
ــار  ــا کن ــرد نابین ــی ف ــر حس ــا فق ــت ب اس
بیایــد و هــر طــور کــه می توانــد ایــن 
ضایعــه را بــه نحــوی دیگــر جبــران 
ــان  ــوزش نابینای ــص آم ــد و متخص نمای
نیــز ســردرگم و گیــج در اختــلال اتیســم 
نمی توانــد کاری پیــش ببــرد و کانالــی 

ــدارد.  ــا ن ــرد نابین ــا ف ــاط ب ــرای ارتب ب
اشــاره ی   )2003( همــکاران  و  بهــار   
بــا  کــودکان  بــه  دارنــد  ویــژه ای 
هیپوپــلازی عصــب بینایــی و دیــس 
از  انواعــی  کــه  ســپتواپتیک  پــلازی 
آســیب های بینایی انــد. اگرچــه آن هــا 
درواقــع اشــاره ای بــه کــودکان طیــف 
اتیســم ندارنــد ولــی آن هــا خصایصــی را 
ــه  ــد ک ــودکان فهرســت می کنن ــن ک در ای
ــز  ــم نی ــف اتیس ــودکان طی ــاً در ک عموم

نمــود. مشــاهده  می تــوان 
مهــم  ایــن  بــه  از طرفــی می تــوان   
اشــاره نمــود کــه برخــی از کــودکان نابینــا 
بــه خاطــر فقــر حســی کــه دارنــد و یکــی 
از کانال هــای اصلــی حســی آن هــا دچــار 
ــول  ــت در ط ــن اس ــت ممک ــیب اس آس
ــد  ــی مانن ــود علائم ــد از خ ــد رش فرآین
حــرکات کلیشــه ای، صداهــای نامفهــوم 
کــه  و...  بی مــورد  ترس هــای  و 
ــد  ــز باش ــم نی ــم اتیس ــد از علائ می توان
نشــان دهنــد؛ بنابرایــن می تــوان بــا 
اســتفاده از فعالیت هــای حســی مختلــف 
کــه حــواس یــک کــودک نابینــای اتیســم 
ــا  ــرفت آن ه ــه پیش ــد ب ــر می کن را درگی
ــا  ــن فعالیت ه ــی از ای ــرد، یک ــک ک کم
ــت. ــا اس ــیقی و صداه ــتفاده از موس اس

موسیقی و صداها
 بســیاری از افــراد موســیقی را بــرای 
امــا  می دهنــد،  گــوش  بــردن  لــذت 
ارتبــاط  اتیســم  کــودکان  و  موســیقی 
ــرای آن هــا موســیقی  ــد؛ ب دیگــری دارن
فراتــر از یــک تفریــح ســاده اســت و 
ــول  ــاد تح ــرای ایج ــی ب ــد عامل می توان

باشــد. زندگی شــان  در 
کــودکان کمــک  ایــن  بــه   موســیقی 
ــی  ــا یکپارچگ ــی ی ــه هماهنگ ــد ب می کن
بیــن احساســات خــود دســت پیــدا کننــد؛ 
بیــن حــس شــنوایی و ســایر  یعنــی 

https://www.google.com/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=2&cad=rja&uact=8&ved=2ahUKEwib2eKNm6jhAhWCsaQKHbeKB68QFjABegQIBxAB&url=https://www.fardanews.com/fa/news/636915/%D8%B9%D9%84%D9%84-%D8%B4%D8%A7%DB%8C%D8%B9-%D9%86%D8%A7%D8%A8%DB%8C%D9%86%D8%A7%DB%8C%DB%8C-%D9%88-%DA%A9%D9%85-%D8%A8%DB%8C%D9%86%D8%A7%DB%8C%DB%8C-%DA%86%DB%8C%D8%B3%D8%AA&usg=AOvVaw1F3BC40AHyGiOakJWsb-Dq
https://autism-clinic.com/fa/%D8%B5%D9%81%D8%AD%D9%87/%D8%A7%D8%AA%DB%8C%D8%B3%D9%85/%D8%A7%D9%88%D8%AA%DB%8C%D8%B3%D9%85/%D9%86%D8%B4%D8%A7%D9%86%D9%87-%D9%87%D8%A7%DB%8C-%D8%A7%D8%AA%DB%8C%D8%B3%D9%85
https://irautism.org/%d9%85%d9%88%d8%b3%db%8c%d9%82%db%8c%e2%80%8c%d8%af%d8%b1%d9%85%d8%a7%d9%86%db%8c-%d8%b1%d9%88%d8%b4%db%8c-%d9%86%d9%88%db%8c%d9%86-%d8%af%d8%b1-%d8%af%d8%b1%d9%85%d8%a7%d9%86-%d8%a8%db%8c%d9%85/
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ــد  ــد در رون ــه می توان ــد ک ــود می آی ــه وج ــی ب ــیقی هماهنگ ــنیدن موس ــا ش ــات ب احساس
ــد. ــر باش ــیار مؤث ــودکان بس ــن ک ــان ای درم

 آمــوزش موســیقی می توانــد توانایی هــای حرکتــی و شــناختی کــودکان اتیســم را تقویــت 
ــد  ــه، می توان ــک و کودکان ــیقی کوچ ــرت موس ــک کنس ــدن در ی ــا خوان ــن و ی ــد. نواخت کن
مهارت هــای ارتباطــی، اجتماعــی، اعتمادبه نفــس، دوســتی و احتــرام بــه خــود و دیگــران 

را در ایــن کــودکان تقویــت کنــد.
 واقعیــت ایــن اســت کــه برخــی بچه هــای دارای اتیســم، جزایــر کشــف نشــده ای از هــوش 
ــد موســیقی،  ــد؛ یعنــی ممکــن اســت نبوغــی در زمینه هــای مختلــف مانن و اســتعداد دارن
ریاضــی، بویایــی و... نشــان بدهنــد و بــه طــور کلــی، یکــی از حس هــا ی آن هــا به صــورت 
ــه همــه ی بچه هــای اتیســتیک  ــم ک ــد بدانی ــا این حــال، بای ــد. ب خاصــی، قــوی عمــل کن

دارای چنیــن اســتعدادی نیســتند چــون مــا بــا طیفــی از ایــن کــودکان ســروکارداریم.
 بــا توجــه بــه اســتعداد فوق العــاده ی کــدی در موســیقی و برنــده شــدن او در ایــن مســابقات 
حــالا دوبــاره موضوعــی قدیمــی را مطــرح ســاخته و آن این کــه اتیســم مانــع جــدی بــرای 
ــه و این کــه بچه هــای اتیســم هــم اگــر درســت  ــا ن کشــف اســتعداد محســوب می شــود ی

اســتعدادیابی شــوند می تواننــد بــه موفقیــت برســند؟

طیف وسیع اتیسم و پیچیدگی های آن
 اتیســم اختلالــی پیچیــده در سیســتم عصبــی اســت کــه نشــانه های متنوعــی دارد. نقــص 
ــر در رشــد  ــق محــدود و تأخی در تعامــلات اجتماعــی، وجــود رفتارهــای تکــراری، علای
ــاره ی  ــم درب ــیار مه ــه ی بس ــا نکت ــت. ام ــلال اس ــن اخت ــانه های ای ــه نش ــی ازجمل حرکت
ــاوت  ــرایط متف ــانه ها و ش ــا نش ــان ب ــترده از مبتلای ــی گس ــود طیف ــم، وج ــلال اتیس اخت

تحــت عنــوان اتیســم اســت.
ــلاح  ــلال، از اصط ــن اخت ــت از ای ــان صحب ــا در زم ــن روزه ــان ای ــیاری از متخصص  بس
ــن  ــه بی ــت ک ــادی اس ــای زی ــز تفاوت ه ــل آن نی ــد. دلی ــتفاده می کنن ــم« اس ــف اتیس »طی
افــراد دارای اختــلال اتیســم وجــود دارد. در ایــن طیــف، نشــانگان ایــن اختــلال در برخــی 
افــراد ضعیــف اســت درحالی کــه برخــی افــراد در طیــف شــدید اختــلال قرارگرفتــه و نیــاز 
ــدای از  ــا ج ــد؛ ام ــود رادارن ــر خ ــول عم ــام ط ــرای تم ــه ب ــی روزان ــت و همراه ــه مراقب ب
ــی  ــد. برخ ــاوت باش ــیار متف ــد بس ــز می توان ــراد نی ــای اف ــایر ویژگی ه ــم، س ــدت علائ ش
افــراد دارای ایــن اختــلال، ازنظــر هوشــی در ســطح بالایــی قــرار دارنــد و نابغــه محســوب 
می شــوند. ایــن در حالــی اســت کــه برخــی افــراد دارای اتیســم ازنظــر هوشــی در ســطح 
پایینــی هســتند. کــدی لــی، برنــده ی امســال مســابقات اســتعدادیابی آمریــکا نیــز جــزو 
نوابــغ اســت. اســتعداد موســیقایی ویــژه او از چهارســالگی توســط والدینش کشــف شــد و او 
بــدون هیــچ آموزشــی از همــان ابتــدا تنهــا بــا گــوش دادن بــه قطعــات موســیقی، توانســت 
آن هــا را بــا پیانــو بنــوازد. درنهایــت و بعــد از چنــد ســال اجــرا، او در 18 ســالگی شــروع بــه 
آموختــن موســیقی بــه شــکل رســمی کــرد. امســال نیــز در 22 ســالگی توانســت جایــزه ای 
ــرح  ــز مط ــما نی ــرای ش ــؤال ب ــن س ــاید ای ــا ش ــد؛ ام ــود کن ــون دلاری را از آن خ یک میلی

باشــد کــه چطــور می توانیــم متوجــه شــویم کــه کودکــی اتیســم نابغــه اســت؟
ــه  ــردد ک ــی بازمی گ ــه زمان ــژه ی  او ب ــتعداد وی ــف اس ــاز کش ــی، آغ ــدی ل ــوص ک  در خص
ــه تکــرار آن کــرد. تکــرار  ــد و او را تشــویق ب ــه ای را برایــش خوان ــه ی  کودکان پــدرش تران
دقیــق کــدی، والدیــن او را متوجــه ی اســتعداد خــاص او در ایــن زمینــه کــرد. درواقــع قــرار 
گرفتــن در معــرض تجربــه ای متفــاوت بــود کــه بــه او فرصــت ایــن را داد کــه اســتعدادش 
ــاوت  ــای متف ــب تجربه ه ــرای کس ــت ب ــردن موقعی ــم ک ــدای از فراه ــود. ج ــناخته ش ش
بــرای ایــن کــودکان، والدیــن می تواننــد از متخصصــان در ایــن زمینــه نیــز کمــک بگیرنــد. 
ــا  ــد ت ــک کن ــن کم ــه والدی ــد ب ــده می توان ــی حساب ش ــودک در محیط ــق ک ــی دقی ارزیاب
اســتعدادهای خــاص فرزندشــان را کشــف و بــه شــکوفایی آن کمــک کننــد. در آخــر بــه یاد 
داشــته باشــید کــه کــودکان اتیســم، کودکانــی آســیب پذیر هســتند و فشــار زیــاد روی آن هــا 
بــه بهانــه ی شــکوفایی اســتعداد، می توانــد نتیجــه ی معکــوس داشــته باشــد و بــه پســرفت 

رفتــاری منجــر شــود. پــس در ایــن زمینــه حساب شــده قــدم برداریــد.
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  ماهان زارع)15ساله(

  محمدلطفی)17 ساله(  پانیذ نعمتی )20 ساله(
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مبلغ اشتراک یکساله)پست سفارشی  شهرستان(: 350/000ریال

ــت)  ــک مل ــماره 5800000075 بان ــاب ش ــه حس ــر را ب ــورد نظ ــتراک م ــغ اش • مبل
ــل  ــوده و اص ــز نم ــران واری ــم ای ــن اتیس ــام انجم ــه ن ــزی( ب ــتقل مرک ــعبه مس ش
ــه پســت  ــا ب ــه آدرس پســتی ی ــه همــراه فــرم اشــتراک تکمیــل شــده ب فیــش را ب

ــد. ــال نمایی ــن ارس ــی انجم الکترونیک

www.irautism.org • Info@irautism.org

فرم اشتراک
فصــــــلنامه



علائــــم 
اتیســـم

   خنده های بی دلیل  

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

  عدم واکنش به درد  
)انگار درد را نمی فهمد(  

  رفتارهای غیرمعمول مثل پریدن  
   و تکان دادن دست ها   

   تکرار کلمه ها یا عبارت ها )اکولالیا(  

   از چرخاندن اشیاء لذت میبرند  

   عدم پیروی از آداب اجتماعی  

   اجتناب از ارتباط چشمی  

     برای بیان خواسته هایش   
  دست بزرگسالان را می کشد  

  تمایل به یکسانی در عادات روزمره  
  و عدم تمایل به تغییر  

   عدم درک ترس و موقعیت خطرناک  

   فقدان بازی های وانمودی یا بازی های 
  وانمودی نامتعارف و تکراری  

   علاقه  های زیاد و نامتعارف به اشیاء خاص  

   مشارکت نکردن در بازی های گروهی  
بازی نکردن با سایر کودکان  

   پرتحرکی یا کم تحرکی غیرمعمول  

   اجتناب از لمس شدن و بغل کردن  

   واکنش نشان ندادن به اسم خود  

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

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

 عدم پاسخگویی به سیستم آموزش معمولی  
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