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سخن سردبیر

خدمات انجمن اتیسم ایران به نوجوانان و 
بزرگ سالان طیف اتیسم

همان گونه که در شماره های پیشین فصلنامه آوای اتیسم به آن اشاره کردیم، 
در پی اهمیت پرداختن به چالش های دورۀ نوجوانی و بزرگ س��الی، س��ازمان 
ملل متحد ش��عار روز جهانی آگاهی بخش��ی اتیس��م در س��ال 2020 را »گذر از 
کودکی به بزرگسالی« عنوان کرد. در همین راستا، انجمن اتیسم ایران در سال 
1403، علاوه بر خدماتی که به کودکان طیف اتیسم زیر 7 سال با هدف درمان 
و توان بخش��ی و والدین محترم در راس��تای توانمندس��ازی ایشان ارائه می کند، 
اقداماتی را نیز جهت ارائۀ خدمت به نوجوانان و بزرگ سالان طیف اتیسم انجام 

داده است. این خدمات به شرح زیر هستند:
خان��ه امی��د آری��ن و کامیار واقع در خیابان طرش��ت، یک مجموعۀ کامل جهت 
ارائه خدمات به نوجوانان و بزرگ سالان طیف اتیسم است. در یک طبقه از این 
س��اختمان، خدمات آموزش��ی، اصلاح حرکتی و نگه داری زیر نظر کارشناس��ان 
تربیت بدنی انجمن اتیس��م ایران، به نوجوانان و بزرگ س��الان طیف ش��دید 
ارائه می ش��ود. در بخش��ی دیگر از این س��اختمان، خدمات متمرکز بر حوزه های 
اجتماعی و ارتباطی ویژۀ نوجوانان و بزرگ سالان طیف متوسط ارائه می گردد. 
این خدمات ش��امل آموزش هایی در قالب فعالیت های مختلفی مثل آش��پزی، 
نقاشی، کار با کاشی، حل مسئله و... است. همچنین، آموزش های توان بخشی 
حرفه ای در راستای آماده سازی نوجوانان و بزرگ سالان طیف خفیف برای ورود 
به فضای کار و مشارکت فعال در این فضا، در خانه امید آرین و کامیار در دستور 
کار انجمن اتیسم ایران قرار دارد. این آموزش ها در محیطی مشابه محیط کار، 

برای بهبود مهارت های شناختی و اجتماعی ارائه می شوند. 
علاوه بر موارد اشاره ش��ده، مدرس��ه اجتماعی-ش��هروندی در هر فصل در شهر 
تهران برگزار می ش��ود. در این مدرس��ه ها، برای دو گروه س��نی 7 تا 12 س��ال و 
12 سال به بالا ارائه خدمت داریم. این مدرسه در تابستان 1403 با محورهایی 
مثل آموزش مهارت های ارتباطی-اجتماعی، مهارت های حمل ونقل عمومی، 
آشنایی با دنیای کتاب و کتاب خوانی و مهارت های شناختی برگزار و با استقبال 
خوب خانواده ها و نوجوانان و بزرگ سالان طیف اتیسم روبه رو شد. این مدرسه 
در پایان فصل پاییز نیز برای کودکان، نوجوانان و بزرگ س��الان برگزار خواهد 
ش��د. بر آنیم که بتوانیم ش��رایط اجرای این دوره را در س��ایر اس��تان های کشور 

نیز فراهم نماییم. 
ویزیت روان پزشک نیز خدمت دیگری است که ویژۀ بزرگ سالان طیف اتیسم 
بالای 18 س��ال )تنها با پرداخت فرانش��یز( در نظر گرفته ش��ده است. همچنین، 
خدمات مش��اوره  تلفنی به صورت رایگان زیر نظر کارشناس��ان انجمن اتیس��م 
ایران، در زمینۀ چالش ها و سؤالات حقوقی، بلوغ و رفتارهای جنسی و مشکلات 
رفتاری به خانواده های دارای فرزند طیف اتیس��م نوجوان و بزرگ س��ال ارائه 
می ش��وند. خانواده های محترم می توانند با س��امانۀ مشاوره تلفنی انجمن اتیسم 
ایران به شماره 48085000- 021 تماس گرفته و برای دریافت خدمات فوق 

اقدام نمایند. 

سینا توکلی
معاون آموزش، توان بخشی و سلامت خانواده



سعیده صالح غفاری
مدیر  عامل انجمن اتیسم ایران

سخن مدیر عامل

خداوند را ش��اکریم که ش��ناخت جامعه نس��بت به اتیس��م و در ادامه درک و پذیرش 
آن بیش از 25 درصد افزایش داش��ته اس��ت. بالا رفتن حساس��یت مادران جوان با 
قصد بارداری و شناخت بیشتر جامعه درمانی و بهداشتی کشور، عملًا نوعی غربال 
سطح یک را برای از دست ندادن دوران مهم زیر هفت سال و تشخیص بهنگام 
اتیسم همزمان با مداخلات آموزشی و توان بخشی به  همراه داشته است. در برنامه 
اقدام پیشنهادی راهبردی مشترک سازمان ها، ضرورت نقش و مسئولیت پذیری 
سازمان های دولتی و سیاست های حاکمیت در رسیدگی به نیازهای جامعه اتیسم 
ابران به طور واضح و برگرفته از اسناد بالادستی مشخص شده است. پرداختن به 
بزرگ سالی اتیسم که از دوران بلوغ هر نوجوان شروع می شود و فصل جدیدی از 
مداخلات توان بخش��ی مهارتی آموزش��ی و حرفه آموزی را می طلبد، از ضروریات 
اشاره شده در برنامه راهبردی و از اهم سیاست های حاکمیت نسبت به اختلال طیف 
اتیسم است. در حال حاضر بیش از 8400 نفر در انجمن عضو رسمی شده اند که 
بیش از 4500 نفر آن ها بالای 12 سال هستند. در این تعداد، حدود 50 درصد در 
طیف ش��دید قرار دارند که اهم نیازهای آنان حمایتی می باش��د. همچنین خانواده 
بزرگ سال اتیسم با گذر زمان، از جنبه های روانی، سلامت روان و سلامت جسم 
بس��یار ش��کننده بوده و در معرض آس��یب های شدید قرار دارد  که بایستی نسبت به 
نگه داری حتی چند س��اعته و موقت بزرگ س��ال و ایجاد رخصت درمان و مراجعه 
به پزشک برای خانواده اندیشه کرد. امید آن داریم در دولت وفاق بیش از گذشته 

از توجه و رسیدگی نهادهای دولتی نسبت به اتیسم برخوردار باشیم.



ABA )تحلیل رفتار کاربردی(
برای بزرگ سالان طیف اتیسم

پرسش و پاسخ با دکتر امیلی گرگوری، استاد دانشگاه ایلینوی، شیکاگو

ترجمه و تدوین: کوثر کمالی
کارشناس آکادمی انجمن اتیسم ایران
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همکاران، 2019(، آموزش تکت2 ، آموزش 
کوش��ش های مج��زا3 ، تحلی��ل فعالیت، 
مدل س��ازی ویدیوی��ی، خ��ود مدیریتی، 
و راهبردهای واس��طه گری همس��الان4  

)ویلسون و همکاران، 2019(.
اش�تغال: اش��تغال ی��ک فاکتور کلیدی 
بهزیستی و کیفیت زندگی است. افراد دارای 
اختلال طیف اتیس��م با آموزش و حمایت 
مناس��ب می توانن��د نتایج ش��غلی موفقی 
داش��ته باش��ند. نش��ان داده شده است که 
آموزش های مبتنی بر ویدئو، ازجمله سرنخ 
ویدیویی و تصحیح خطا، مهارت های شغلی 
را ب��رای اف��راد دارای ناتوانی های ذهنی و 
رشدی، ازجمله اختلال طیف اتیسم بهبود 
می بخشد )بولز و همکاران، 2019؛ سان و 
همکاران، 2022(. سایر مداخلاتی که مؤثر 
 نش��ان داده شده اند عبارت اند از: گنجاندن 
علای��ق 5 )نینچ��ی و هم��کاران، 2017( 
و برنامه ه��ای اش��تغال مانن��د برنام��ه6 
SEARCH  )ولد-بلان��دل و هم��کاران، 

.)2021
مهارت ه�ای اجتماع�ی: افراد دارای 
اختلال طیف اتیس��م اغل��ب چالش های 
مرب��وط ب��ه تعامل اجتماع��ی و مهارت ها 
را تجرب��ه می کنند. تع��دادی از مداخلات 
ب��رای بهبود مهارت ه��ای اجتماعی مانند 
عملکرد اجتماعی و زبان مؤثر نش��ان داده 
 PEERS شده است. این مداخلات شامل
)برنامه آموزش و غنی س��ازی مهارت های 
رابط��ه ای؛ اس��پیر و هم��کاران، 2021(، 
آم��وزش مس��تقیم، مداخ��لات مبتنی بر 
فناوری و مداخلات طبیعی7  اس��ت )که و 

همکاران، 2018(.

و  عمل��ی  مث��ال  ی��ک  لطف��اً   
م��وردی  ب��ررسی  ی��ا  واقع��ی 
ای��ن  می ده��د  نش��ان  ک��ه 
ب��ه  می توان��د  چگون��ه  روش 
اخت��ال  دارای  بزرگس��الان 
طیف اتیس��م کمک کند را برای 

ما شرح دهید.
جک یک مرد 24 ساله است که تشخیص 
اختلال طیف اتیس��م دریافت کرده است. 

 لطف��اً ی��ک تعری��ف کوت��اه از درم��ان ABA و آنچ��ه روی آن 
تمرکز دارد به ما بدهید.

تحلیل رفتار کاربردی )ABA( علمی است که به درک و بهبود رفتار انسان اختصاص 
دارد. متخصص��ان ABA، ک��ه ب��ا عنوان تحلیلگران رفت��ار دارای برد تخصصی1  
ش��ناخته می ش��وند، رفتارهای اجتماعی معنادار را شناس��ایی و تعریف می کنند و 
محیط هایی را برای بهبود این رفتارها در بافت دنیای واقعی مانند مدرسه، خانه و 
محیط های مبتنی بر جامعه ترتیب می دهند. فرایندهای ABA مانند تقویت، تشویق 
و مدل سازی، می توانند برای بهبود رفتارهای اجتماعی مهم در حوزه های تحولی 
مانند رفتار، ارتباط و زندگی مس��تقل مورداس��تفاده قرار گیرند. ABA دارای س��ابقه 
طولانی اثربخش��ی اس��ت و توسط بس��یاری از سازمان های حرفه ای مراقبت های 

سلامت تأیید شده است.

  می دانیم که ABA می تواند مداخلۀ مؤثری برای کودکان 
مطالع��ات،  براس��اس  باش��د.  اتیس��م  طی��ف  اخت��ال  دارای 
اثربخ��ی ای��ن روش ب��رای بزرگس��الان دارای اخت��ال طی��ف 

اتیسم چگونه است؟
ABA را می توان در طول عمر استفاده کرد. چند دهه پژوهش به ما نشان داده است 
که ABA می تواند برای بس��یاری از رفتارهای اجتماعی معنادار برای بزرگس��الان 
دارای اختلال طیف اتیس��م مؤثر باش��د. به طور خاص، تحقیقات نش��ان داده اس��ت 
که مداخلات مبتنی بر ABA می تواند برای بهبود چالش های رفتاری )گرگوری و 
همکاران، 2019(، ارتباط )ویلس��ون و همکاران، 2019(، مهارت های ش��غلی )بولز 
و همکاران، 2019(، و مهارت های اجتماعی مؤثر باشد )سان و همکاران، 2022(. 
علاوه بر این، تکنیک های مبتنی بر ABA می توانند در طیف وس��یعی از محیط ها 
ازجمله منازل، مدارس، برنامه های روزانه بزرگسالان و جامعه به کار گرفته شوند.

 ل����ط���ف��اً درم��ورد به کارگی��ری ABA در حوزه های��ی مث��ل 
چالش های رفتاری، ارتباط، اشتغال و مهارت های اجتماعی 

بیشتر برای ما توضیح دهید.
پژوهش ه��ای اخی��ر نش��ان داده اند که مداخلات مبتنی  ب��ر ABA می توانند برای 

گستره وسیعی از رفتارهای معنادار اجتماعی مورداستفاده قرار گیرند.
چالش های رفتاری: بزرگسالان دارای اختلال طیف اتیسم در مقایسه با افرادی 
که با س��ایر ناتوانی های رش��دی تش��خیص داده شده اند، بیشتر درگیر چالش های 
رفتاری هس��تند. خوش��بختانه، تحقیقات نشان داده است که می توان از مداخلات 
مبتنی بر عملکرد برای درمان چالش های رفتاری استفاده کرد. مداخلات مبتنی بر 
عملکرد، دلیل بروز چالش رفتاری را مش��خص می کنند و س��پس محیط را تغییر 
می دهن��د ت��ا چال��ش رفت��اری را کاه��ش داده و آن را با یک رفتار جدید و مناس��ب 
جایگزین کنند. مداخلات متداول مبتنی بر عملکرد برای درمان چالش های رفتاری 
برای بزرگسالان دارای اختلال طیف اتیسم شامل، تقویت افتراقی، آموزش ارتباط 
عملکردی و تقویت غیرش��رطی اس��ت )گرگوری و همکاران، 2018؛ گرگوری و 

همکاران، 2019(.
ارتب�اط: چال��ش در ارتباط��ات اجتماع��ی یکی از ویژگی های اساس��ی اختلال 
طیف اتیس��م اس��ت. مداخلات متعددی ارتباط بیانی بزرگس��الان دارای اختلال 
طیف اتیس��م را بهبود می بخش��ند؛ ازجمله آموزش ارتباط عملکردی )گرگوری و 
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ج��ک نمی تواند به ص��ورت کلامی ارتباط 
برقرار کند، اما از یک سیستم تبادل تصویر 
برای برقراری ارتباط خواسته ها و نیازهای 
خود استفاده می کند. جک با پدر، مادر و دو 
خواهر کوچک ترش در خانه زندگی می کند. 
خانواده او متوجه ش��ده اند که وقتی درگیر 
ارتباط باهم هس��تند و عمر در این ارتباط 
جایی ندارد، دچار چالش های رفتاری مانند 
جیغ زدن و پرتاب اش��یا می ش��ود. خانوادۀ 
جک حدس زدند که او این رفتارها را انجام 
می دهد تا در تعاملات خانوادگی قرار بگیرد. 
به همین خاطر یک کارت تصویری جدید 
ب��ا عن��وان »با من صحبت ک��ن« برای او 
س��اختند. وقتی خانواده جک درگیر گفتگو 
می شوند، جک را ترغیب می کنند تا کارت 
 »با من صحبت کن« خود را با آن ها ردوبدل 
کن��د. به مح��ض اینکه ج��ک کارت را به 
یک��ی از اعض��ای خانواده اش می دهد، با او 
گفتگو می کنند. در این مثال، خانوادۀ جک 
چالش های رفتاری او را با ش��کل ارتباطی 
جدید و مناس��ب تر جایگزی��ن کردند. این 
موض��وع به ج��ک توانایی برقراری ارتباط 
مؤثرت��ر و تعام��لات معنادار با خانواده خود 

را داده است.

  محدودیت ها و چالش های درمان ABA برای بزرگسالان 
دارای اختال طیف اتیسم چیست؟

اگرچه ABA را می توان برای بزرگسالان دارای اختلال طیف اتیسم استفاده کرد، 
اما این روش بیش��تر برای کودکان و نوجوانان اس��تفاده می ش��ود. این موضوع بر 
تحقیقات پیرامون استفاده از ABA برای بزرگسالان تأثیر می گذارد. به طورکلی، 
درمورد  ABAبرای بزرگسالان دارای اختلال طیف اتیسم در مقایسه با کودکان 
و نوجوان��ان مطالع��ات زی��ادی وجود ندارد. بزرگ ترین چالش��ی که در حال حاضر 
 ABA با آن روبرو هس��تیم میزان تحقیقات و بودجه برای حمایت از کار در حوزه

برای بزرگسالان دارای اختلال طیف اتیسم است.

آی��������ا اخ�����ی��راً پژوهش ه��ای جدی��د ی��ا نوآوری های��ی   
در زمین��ه درم��ان ABA ب��رای بزرگس��الان اتف��اق افتاده ان��د؟ 
پیش��رفت های بالق��وۀ آین��ده چیس��ت و چگون��ه می توانند 

محدودیت های فعلی را برطرف کنند؟
خوش��بختانه، پژوهش های جدیدی در مورد اس��تفاده از ABA برای بزرگس��الان 
دارای اختلال طیف اتیس��م در حال ش��کل گیری اس��ت. اگرچه تحقیقات هنوز از 
آنچه برای کودکان و نوجوانان در دسترس است عقب است، اما پژوهش هایی که 
ما انجام می دهیم نش��ان می دهد که مداخله مبتنی بر ABA چقدر می تواند برای 
بزرگس��الان در سراس��ر حوزه های رشدی، ازجمله چالش های رفتاری، ارتباطات، 
اشتغال و مهارت های اجتماعی مؤثر باشد. در ایالات متحده، آژانس های مالی نیز 
وجود دارند که از تحقیقات روی بزرگسالان دارای اختلال طیف اتیسم پشتیبانی 
می کنند؛ مانند مؤسس��ه ملی تحقیقات ناتوانی، زندگی مس��تقل و توان بخش��ی. با 
 ABA حمایت سازمان های دولتی و خصوصی، ما شاهد پیشرفت تحقیقات در مورد

برای بزرگسالان دارای اختلال طیف اتیسم هستیم.

Board Certified Behavior Analysts (BCBA)-1
2- آموزش به فرد برای نام گذاری اشیا، رویدادها یا ویژگی ها، آموزش برای ارائه پاسخ کلامی به محرک های غیرکلامی م.

discrete trial training-3 
4- تقسیم مهارت ها به وظایف کوچک تر و قابل مدیریت و آموزش آن ها به صورت گام به گام م

5- در این روش فرض بر این است که همسالان می توانند الگوهای مؤثر و تسهیلگر رفتار اجتماعی باشند. م.
6- مثلًا اگر فرد علاقه شدیدی به قطارها دارد، گنجاندن این علاقه ممکن است شامل ترکیب فعالیت ها یا مطالب مرتبط با قطار در تکالیف آموزشی یا جلسات درمانی باشد. م.

7- یک برنامه حمایتی اشتغال برای افراد با ناتوانی در آمریکا م.
8- ایجاد فرصت های آموزشی برای یادگیری در موقعیت های طبیعی م.
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 ل�����طفاً درخصوص ت����عداد 
طی��ف  اخت��ال  دارای  اف��راد 
ت�������������ا  نشاندارش��ده  اتیس��م 
و   1403 س��ال  ش��هریورماه 
خدم��ات  هزی�������ن�����������ه ه��ای 
توان بخ��ی ای��ن اف��راد آماری 
را دراختی��ار خوانن��دگان ما قرار 

دهید.
تاکنون بیش از 9800 نش��ان اتیس��م در 
س��ه سطح یک، دو و س��ه در سامانه های 
الکترونیک س��ازمان بیمه س��لامت ثبت 
ش��ده اس��ت. این افراد بیش از 20 هزار بار 
از مزای��ای صن��دوق بیماری های خاص و 
صعب العلاج برای دریافت خدمات سرپایی 
بهره مند ش��ده اند. خدمات توان بخش��ی 
برای افراد دارای اختلال طیف اتیس��م در 
حیط��ه خدمات کاردرمانی، گفتاردرمانی و 
مداخلات روان  شناس��ی اس��ت. با مراجعه 
ب��ه مراکز ط��رف قرارداد در بخش دولتی، 
100 درص��د تعرفۀ دولتی و در بخش های 
غیردولتی خصوصی 80 درصد تعرفه همان 
بخ��ش پرداخت می ش��ود. به عبارت دیگر 
خدمات یادش��ده برای این افراد در مراکز 
دولتی رایگان اس��ت و در س��ایر مراکز نیز 
ش��خص بیمه شده صرفاً 20 درصد تعرفه 
را پرداخت می کند. تجمیع سهم بیمه پایه 
و س��هم صندوق در خدمات توان بخش��ی 
افراد دارای اختلال طیف اتیسم در دستور 

کار مش��ترک س��ازمان بیمه س��لامت و تأمین اجتماعی قرار دارد و در آیندۀ نزدیک 
ارتباط بین سامانه های الکترونیک دو سازمان برای خدمات مشمول افراد یادشده 

برقرار خواهد شد.

 هزینه ه��ای خدم��ات توان بخ��ی اف��راد دارای اخت��ال 
طیف اتیسم تا چه سنی تحت پوشش بیمه قرار می گیرد؟

خدمات توان بخش��ی افراد دارای اختلال طیف اتیس��م تا س��ن 12 سالگی براساس 
مصوبۀ ش��ورای عالی بیمه تحت پوش��ش بیمه های پایه بوده و مازاد بر تعهد بیمه 
پایه از مزایای صندوق بهره مند می گردند. مبلغ تحت پوشش صندوق به ازای هر 

فرد برای خدمات دندان پزشکی در سال 1402 معادل 125 میلیون ریال است.

 آیا برای خانواده هایی که دارای دو یا سه فرزند با اختال 
طیف اتیسم هستند، برنامه ای تعریف شده است؟

کلی��ۀ خانواده ه��ا ف��ارغ از تع��داد فرزن��دان دارای اختلالش��ان از مزایای صندوق 
بیماری های خاص و صعب العلاج بهره مند می شوند.

و  خ��اص  بیماری ه��ای  صن��دوق  بودج��ۀ  از  می��زان  چ��ه   
داده  اختص��اص  اتیس��م  طی��ف  اخت��ال  ب��ه  صعب الع��اج 

خواهد شد؟
برای اعتبارات این صندوق تفکیکی برای هر بیماری انجام نش��ده اس��ت و س��هم 

صندوق به ازای خدمت ارائه شده محاسبه و پرداخت می گردد.

 آیا جدولی از اطاعات مراکز طرف قرارداد با بیمه سامت 
در استان های کشور قابل ارائه است؟

ب��ا توج��ه ب��ه تعداد بالای مراکز مس��تقل طرف ق��رارداد، در صورت نیاز به دریافت 
اطلاعات این مراکز می بایست از امور قراردادهای استان ها استعلام گرفته شود؛ 
اما به طورکلی کلیۀ بیمارستان های دولتی دانشگاهی طرف قرارداد بیمه سلامت 

هستند.

 گفتگوی��ی کوت��اه ب��ا مدیرعام��ل محت��رم س��ازمان بیم��ه س��امت ای��ران
دکتر محمدمهدی ناصحی
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 افسردگی 

در بزرگ سالان

 طیف اتیسم

دکتر آناهیتا رضایی
روان پزشک انجمن اتیسم ایران
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ام��ا س��ؤال مه��م ای��ن اس��ت: »آی��ا اف��راد دارای 
اختلال طیف اتیس��م هم افس��ردگی را تجربه 

می کنند؟« 
تشخیص افسردگی در افراد دارای اتیسم به مطالعات لئو کانر 
در سال 1943 بازمی گردد که اولین توصیفات درباره اتیسم 
مرب��وط ب��ه دوران کودکی )Infantile Autism( را ارائه داد. 
بسیاری از افراد طیف اتیسم با محدودیت های کلامی مواجه 
هستند و گروهی نیز بدون کلام هستند. این امر باعث می شود 
نتوانند به راحتی احساسات خود را بیان کنند. اما حقیقت این 
اس��ت که آن ها هم مانند دیگران می توانند احساس��ات قوی 
افسردگی، غم و اضطراب را تجربه کنند. طبق آمارها حدود 
30 تا 35 درصد از افراد دارای اختلال طیف اتیس��م از یک 
اختلال پزشکیِ عصبی-روانی دیگر هم رنج می برند. احتمال 
افس��ردگی در این افراد چهار برابر بیش��تر از جمعیت عمومی 
است. افسردگی رایج ترین مشکل روانی در افراد دارای اتیسم 
اس��ت و می تواند کیفیت زندگی ش��ان را به شدت تحت تأثیر 
قرار دهد؛ تا حدی که ممکن است افکار و رفتارهای مرتبط 
با خودکشی نیز در آن ها افزایش یابد. در یک مطالعه که روی 
350 کودک 6 تا 16 س��اله دارای اتیس��م انجام ش��د، مادران 
گ��زارش دادن��د که 54 درصد از کودکان با عملکرد بالا و 42 
درصد از کودکان با عملکرد پایین دچار افس��ردگی هس��تند. 
افراد دارای اختلال طیف اتیسم به دلیل مشکلات اجتماعی 
احساس آزار، نیاز به پنهان کردن مشکلات خود، نارضایتی 
از وضعیت اجتماعی و عدم توانایی در ایجاد زندگی عاطفی 
یا داشتن شریک جنسی، ممکن است دچار افسردگی شوند. 
افسردگی و افکار یا رفتارهای خودکشی چالش های بزرگی 
هس��تند که این افراد با آن ها مواجه می ش��وند؛ گرچه وجود 
علائم مشترک و هم پوشاننده در دو اختلال مانند بی قراری 
یا کم تحرکی، کم حرفی، عدم تمرکز، کم خوابی یا پرخوابی، 
بی اش��تهایی یا پرخوری، پرخاشگری یا بی تفاوتی و قشقرق 
یا گریه های بی مورد می تواند باعث تأثیر در تشخیص کمتر 
یا بیشتر از میزان واقعی اختلال افسردگی در این گروه شود. 
بنابراین مهم اس��ت که همیش��ه احتمال افس��ردگی در افراد 
دارای اتیس��م را در نظ��ر بگیری��م و هم��ۀ تغییرات رفتاری و 
شناختی را فقط به اختلال اتیسم نسبت ندهیم. علائم وجود 
افکار یا برنامه ریزی برای خودکش��ی، گفتگو در مورد مرگ 
یا بی ارزشی، بروز رفتارهای جدیدی که قبلًا وجود نداشته و 
یا عدم تمایل به فعالیت هایی مثل دیدن تلویزیون یا بازی و 
تفریح که پیش از آن وجود داشته است، می تواند زنگ خطری 
برای ش��ک به بروز افس��ردگی در این گروه باش��د. با توجه به 
چالش های بیان شده، به نظر می رسد تحقیقات بیشتر درباره 
میزان شیوع، علائم اختصاصی و ابزارهای مناسب تشخیص 

افسردگی در افراد دارای اتیسم ضروری است. 

افس��ردگی یک��ی از ش��ایع ترین بیماری ه��ا 
در س��طح جهان اس��ت. طبق آمار سازمان 
 ،۲۰۲۳ م��ارس  در  جهان��ی  بهداش��ت 
حدود ۲۸۰ میلیون نفر در سراس��ر دنیا با 
افس��ردگی دس��ت وپنجه نرم می کنند که 
این رقم شامل ۴ درصد از مردان، ۶ درصد 
از زنان و 5/7 درصد از افراد بالای ۶۰ سال 
می شود. همچنین، هر سال حدود 7۰۰ 
هزار نفر به دلیل خودکشی جان خود را از 
دس��ت می دهند و افس��ردگی مهم ترین 
دلیل آن اس��ت. علائم افس��ردگی ش��امل 
خلق پایین یا عدم لذت از فعالیت هاست 
که همراه با تعدادی از علائم دیگر توسط 

روان پزشکان بررسی می شود. 
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بی ق������راری م�������ی توان��د 
ناشی از وجود درد باشد...

بیماری های همراه با اختلال طیف اتیسم 
دکتر لعبت ادیب
متخصص طب اورژانس

ی
ـــ

ش
وز

ـــ
آم

 و 
ی

مـ
لــ

عــ

14
03

ل 
سا

   |   
هم

فد
 ه

ره
ما

شــ
   |  

تم
شــ

 ه
ال

ســ

10



اختلال طیف اتیس��م ش��امل مجموعه ای از ناتوانایی های ارتباطی و به خصوص  
زبانی-بیانی است که در سنین کودکی نمایان شده و تا آخر عمر همراه فرد می ماند. 
علت ایجاد این اختلال نامعلوم است؛ هرچند فرضیه های متعددی برای آن مطرح 
ش��ده اس��ت. همان طور که از نام آن برمی آید، طیفی از اختلالات اس��ت؛ بنابراین 
شدت ابتلا در افراد مختلف متفاوت است و در بسیاری آن قدر شدید نیست که مانع 
زندگی مس��تقل ش��ود. اما متأس��فانه در انواع شدید، باعث اختلال شدید ارتباطی و 
یادگیری می شود و فرد را حتی در زندگی معمولی وابسته می سازد. از طرفی دیگر، 
درمانی قطعی برای این اختلال پیدا نش��ده و درواقع درمان، ش��امل آموزش های 
تخصصی و مداوم است. هدف من در این نوشته، دید دیگری به فرد دارای اتیسم 
اس��ت و قصد داریم بیماری های همراه در این دس��ته از افراد را بررس��ی کنیم. در 
مطالعات انجام ش��ده، معلوم ش��ده که بعضی بیماری ها در افراد اتیس��تیک بیش از 
بقیه افراد مش��اهده می ش��ود. مش��کلات گوارشی ش��امل یبوست مزمن و اسهال 
مزمن در این افراد بیشتر مشاهده شده و با شدت اختلال در ارتباط است. یعنی هر 
چه شدت اختلال بیشتر باشد، احتمال وقوع چنین مشکلاتی بیشتر است. اصلاح 
رژیم غذایی و اس��تفاده از دارو تحت نظر پزش��ک، در حل این مش��کل کمک کننده 
است. به جز این، بیش فعالی، صرع، اختلالات خواب و بی خوابی در این افراد کمی 
بیش��تر از کل جامعه اس��ت. از طرفی اختلالات روان پزش��کی ازجمله افس��ردگی، 
وس��واس و توهم در این اختلال به وضوح بیش��تر از جمعیت معمول اس��ت. این ها 
مواردی هستند که موردتوجه روان پزشک درمانگر فرد اتیستیک قرار می گیرند و 
درمان لازم نیز برایش��ان انجام می ش��ود. آن چه باید موردتوجه کس��انی که که فرد 

اتیستیک در کنار خود دارند قرار گیرد، این 
اس��ت که فرد دارای اختلال اتیس��م مانند 
هر فرد دیگری می تواند به انواع بیماری ها 
ش��امل انواع مختلف بیماری های عفونی، 
بیماری های ریوی، گوارشی، بیماری های 
حفره ش��کم یا مش��کلات مهم تری مثل 
انواع س��رطان ها مبتلا ش��ود. با بالا رفتن 
سن فرد اتیستیک، احتمال بروز مشکلاتی 
مثل فشار خون بالا، دیابت و بیماری های 
قلبی نیز افزایش می یابد. از س��وی دیگر 
در انواع متوس��ط تا ش��دید اختلال اتیسم، 
مش��کلات ارتباطی و گفتاری بارز است و 
اغلب فرد قادر به ش��رح و بیان مش��کلات 
خود نیس��ت و ای��ن احتمال بی توجهی به 
بیم��اری را افزای��ش می ده��د. به عنوان 
والدین فرد اتیستیک یا کسی که با کودک 
یا بزرگ سال دارای اتیسم زندگی می کنید، 
هرگون��ه تغییر در رفتار و فعالیت های فرد 
دارای این اختلال را جدی بگیرید. هرچند 
بی قراری و گاه عصبانیت و پرخاش��گری 
در این افراد مش��اهده می ش��ود، ولی باید 
توجه داش��ت که بی قراری می تواند ناشی 
از وجود درد باشد. گاهی ممکن است فرد 
دارای اختلال جهت تطابق خود با درد، در 
وضعیت بدن یا حرکت تغییراتی ایجاد کند 
که توجه شما می تواند در تشخیص به موقع 
کمک کننده باشد. لازم است با افزایش سن 
فرد، آزمایش های دوره ای که برای همه ی 
افراد ضروری اس��ت انجام شود؛ خصوصاً 
این ک��ه بعضی داروه��ای مصرفی در این 
اف��راد، نیاز به انجام آزمایش ها را ضروری 
می س��ازد. پرهیز از مصرف غذاهای چرب 
و ب��ا کالری بالا، افزایش مصرف غذاهای 
سالم و تازه و داشتن فعالیت بدنی مناسب 
نیز از مواردی اند که لازمه داش��تن زندگی 
سالم در هر فردی هستند. نکته آخر این که 
در صورت شک به هر مشکل جسمی، در 
مراجعه به پزشک تعلل نکنید و پزشک را 
در جری��ان وجود اخت��لال و داروهایی که 
ف��رد مصرف می کند ق��رار دهید؛ زیرا این 
نکات در روند تش��خیص و درمان بس��یار 

مهم هستند. 
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اختلال طیف اتیسم با نارسایی پایدار در برقراری ارتباط اجتماعی متقابل و الگوهای محدود 
و کلیش��ه ای در فعالیت ه��ا مش��خص می ش��ود. ای��ن اخت��لال می تواند به گس��تره وس��یعی از 
مش��کلات در زندگ��ی روزم��ره منج��ر ش��ود و به ط��ور قابل توجه��ی بر زندگی و س��لامت روانی و 
اجتماع��ی خان��واده تأثی��ر می گذارد. پرورش فرزند دارای اختلال طیف اتیس��م پیچیده اس��ت 
و تغیی��ر زی��ادی در پویای��ی خانواده ایجاد می کند. درنتیجۀ این پیچیدگی ها، والدین با فرزند 
دارای اتیس��م س��طوح بالایی از اضطراب، اس��ترس، گوش��ه گیری و بلاتکلیفی را تجربه کرده و در 
مقایسه با سایر گروه ها نمرات بالاتری در مقیاس اضطراب و افسردگی کسب می کنند. برای 
مدیریت مؤثرتر و بهتر چالش های زندگی با اختلال طیف اتیسم، می توان از منابع مختلفی 
کمک گرفت. از تکنیک های دردسترس برای کاهش اضطراب و مقابله مناسب می توان به حل 
مس��ئله و ت��ن آرام��ی اش��اره ک��رد. در ادامه این دو تکنیک و چند توصی��ه را باهم مرور می کنیم.

 تکنیک های خودمراقبتی
 ب��رای والدین دارای فرزند طیف اتیس��م

دکتر جعفر سارانی
روان درمانگر انجمن اتیسم ایران
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 تکنیک حل مسئله
زمانی که با موضوعی چالشی روبه رو 
می شوید، ابتدا باید از خود بپرسید که 
چرا و چگونه با این مش��کل مواجه 
شده اید. سپس باید به بطن موضوع 
بروید و فقط به ظاهر ماجرا بس��نده 
نکنید. داش��تن یک تفکر و برداشت 
منطقی در این مرحله به شما بسیار 
کمک می کند. تکنیک حل مس��ئله 
ب��رای کم��ک به خلاص ش��دن از 
فعالیت های��ی ک��ه به نظر دش��وار و 
طاقت فرس��ا هس��تند، بس��یار مفید 
است. مراحل این تکنیک عبارت اند: 
1- تعریف مسئله 2- تعیین اهداف 
ی��ا هدف گ��ذاری 3- بارش فکری 
4- ارزیاب��ی راه حل های ممکن 5- 
انتخ��اب یک راه ح��ل 6- طراحی 
گام ه��ای اجرای��ی ب��رای راه ح��ل 
انتخابی 7- تمرین ذهنی 8- اجرای 
راه ح��ل انتخاب ش��ده و 9- ارزیابی 

اثربخشی راه حل انتخابی.
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1-تعریف مسئله: خود این مرحله شامل 
چند مرحله فرعی است. مثلًا این که چطور 
مسئله را تعریف کنیم. مشکل یا مسئله را 
باید به طور واضح و اختصاصی تعریف کنید؛ 
زیرا اگر چنین نباشد نمی دانیم برای مقابله 
با آن چه کار کنیم و از کجا ش��روع کنیم. 
ولی وقتی آن را به صورت اختصاصی تعریف 
کنیم، کارهای لازم برای حل آن شروع به 
 ظاهر ش��دن می کنند؛ بنابراین مسئله را با 
ویژگی های زیر تعریف کنید: عینی بودن، 
اختصاص��ی بودن و قابل س��نجش بودن. 
مسئله باید با جملات واضح و عینی تعریف 
شود. برای مثال به جای »من ناراحت و تنها 
هس��تم«، باید مشکلتان را به صورت »من 
کسی را ندارم که به او زنگ بزنم و با او برنامه 

بیرون رفتن بریزم« مطرح کنید.
ی������ا  اه������داف  ت�������عی���ی��ن   -2
هدف گ��ذاری: هدف ه��ا ه��م بای��د 
مشخص و عینی باشند. برای مثال، »یک 
دوس��ت جدید پیدا کنم که بتوانم در مورد 
مس��ائل تحصیلی فرزندم از او مش��ورت 
بگیرم«. اگر ش��ما چندین هدف را مطرح 
می کنی��د بای��د آن ها را به ترتیب اهمیت و 
راحتی در رس��یدن ب��ه آن ها اولویت بندی 
کنید. یادتان باش��د اهداف باید واقع بینانه، 
قابل دستیابی و منطبق با سطح توان شما 
انتخاب ش��وند و بیشتر به تلاش های خود 

شما بستگی داشته باشند.
3- ب��ارش فک��ری: در مواجه��ه ب��ا 
مش��کلات احتمالی، اغلب ممکن اس��ت 
ب��ا درنظ��ر نگرفت��ن راه حل های ممکن و 
یا کنارگذاش��تن راه حل ه��ای جایگزین، 
خودت��ان را مح��دود کنید. ب��رای رفع این 
مش��کل، ه��ر راه حل��ی را که ب��ه ذهنتان 
می رسد بدون پیش داوری و قضاوت ثبت 
کنی��د. حتی راه حل ه��ای عجیب و دور از 
منطق را هم در این مرحله یادداشت کنید؛ 
زیرا این کار باعث می شود به موارد بیشتر 

و متنوع تری فکر کنید.
4-  ارزیابی راه حل های ممکن: 
همه راه حل ممکن باید درنظر گرفته شوند. 
س��پس می توانید سود و زیان هر راه حل را 

ثبت کنید.

5-  انتخاب یک راه حل: سپس از میان راه حل های پیشنهادی، راهکاری 
را که دارای بیشترین مزایا و کم ترین معایب است انتخاب کنید.

6-  طراح��ی گام ه��ای اجرای��ی برای راه ح��ل انتخابی: اگر راه حل 
پیش��نهادی ش��امل مراحل مختلف اس��ت، باید گام های اجرایی آن را تعیین کنید. 
این کار باعث می شود شما برای اجرای هر گام از راه حل انتخاب شده انگیزۀ لازم 

را داشته باشید و مانع از ایجاد احساس ناتوانی در شما می شود.
7-  تمری��ن ذه��ی: در ای��ن مرحل��ه از ش��ما درخواس��ت می ش��ود گام های 

مشخص شده برای راه حل انتخابی را به صورت ذهنی تمرین کنید.
8-  اج��رای راه ح��ل انتخاب ش��ده: گام ه��ای تعیین ش��ده در مرحله 6 را 

به عنوان یک تکلیف درنظر بگیرید.
9-  ارزیابی اثربخشی راه حل انتخابی: آیا هدف تعیین ش��ده محقق 
ش��د؟ اگر نه، چرا؟ دلیل عدم انجام تکلیف را بررس��ی کنید و راه حل های احتمالی 
برای رفع موانع را مش��خص کنید. اگر همچنان نتیجه موردنظر حاصل نش��د، باید 
به مرحله 5 برگردید و راه حل دیگری را انتخاب کنید. این چرخه تا برطرف نشدن 
مش��کل ادامه دارد. در بعضی موارد، هیچ راه حلی مش��کل را حل نمی کند. در این 
شرایط، باید هدف گذاری را مورد بازبینی قرار دهید. به طور خلاصه در ارزیابی این 

موارد را درنظر بگیرید:
 آیا مشکل به درستی مشخص و تعریف شده است؟ 

 آیا تمام راه حل های ممکن در نظر گرفته شده است؟
 آیا راه حل انتخابی واقعاً بهترین راه حل بوده است؟

 آیا راه حل انتخاب شده درست اجرا شده است؟
 این کار میزان موفقیت آمیز بودن راه حل را برای ش��ما روش��ن کرده و مبنایی را 

برای تصمیم گیری های بعدی شما را فراهم می سازد.

 تن آرامی
تکنی��ک دردس��ترس دیگ��ر ب��رای مقابله با چالش ها تن آرامی اس��ت. یادگیری و 
تمرین تکنیک های مدیریت اس��ترس، مانند تمرینات تنفس عمیق یا آرام س��ازی 
پیشرونده عضلانی، می تواند به والدین کمک کند تا با موقعیت های چالش برانگیز 

کنار بیایند. 

 آرمیدگی عضانی پیش رونده
 در مکانی آرام و راحت مثل یک صندلی راحتی قرار بگیر، به طوری که در طول 

اجرای تکنیک کسی یا چیزی منجر به قطع شدن تمرین نشود.

 به نشانه های اضطرابی  مثل تپش قلب یا دل شوره توجه کن.
 به میزان اضطرابی که در خود احساس می کنی بین صفر تا 10 نمره بده.

 حالا طبق دستورالعمل زیر عمل کن و به یاد داشته باش که مدت زمان منقبض 
نگه داشتن عضله 5 ثانیه و مدت زمان رها کردن آن 10 ثانیه است.

چش��م هایت را ببند، آرام و منظم نفس بکش و ریه هایت را به آرامی پر از هوا کن. 
چند ثانیه صبر کن و بعد به آرامی نفست را بیرون بده. حالا دست راستت را مشت 
کن و فشار بده، به طوری که در ناحیه مشت و بازو احساس تنش کنی )5 ثانیه نگه 
دار( و به تنشی که در دستت احساس می کنی توجه کن... دستت را شل کن و به 
آرامشی که در دستت ایجاد می شود توجه کن )10 ثانیه در این حالت باش(. دست 
چپت را مش��ت کن و به تنش��ی که در دس��تت حس می کنی توجه کن... دس��تت را 
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شل کن و به آرامشی که در دستت ایجاد می شود توجه کن... 
دو دست را از آرنج خم کن، عضله دو سر بازویت را منقبض کن، ناحیه انگشتانت 
را آزاد نگه دار و به تنش��ی که احس��اس می کنی توجه کن... خوب ش��ل کن و به 
آرامش��ی که احس��اس می کنی توجه کن... دو دس��تت را صاف کن، روی صندلی 
بگذار، ناحیه انگش��تانت را آزاد نگه دار، عضله پش��ت بازویت را منقبض کن و به 
تنشی که احساس می کنی توجه کن... ابروهایت را جمع کن و به تنش آن توجه 

کن... عضلات اطراف چشم هایت را جمع کن و به تنش آن توجه کن... 
زبانت را محکم به سقف دهانت بچسبان و درحالی که لب هایت بسته است به سقف 
دهان فش��ار بیاور و به تنش موجود در ناحیه گلویت توجه کن... خوب ش��ل کن و 
به آرامش آن توجه کن... لب هایت را محکم به هم فشار بده )مثل حالت عبوسی( 
و ب��ه تن��ش موج��ود در ناحیه لب هایت توجه کن... خوب ش��ل کن و به آرامش آن 
توجه کن... تا جایی که می توانی گردنت را به عقب فشار بده و به تنش عضلات 
پش��ت گردنت توجه کن... خوب ش��ل کن و به آرامش آن توجه کن... چانه  ات را 
به س��ینه ات فش��ار بده و به تنش جلوی گردنت توجه کن... ش��انه هایت را بالا )به 
طرف گوش ها( ببر و به تنش آن توجه کن... شانه هایت را بالا ببر و به طرف عقب 

بکش و به تنش آن توجه کن... 
حالا به اضطرابی که در خود احس��اس می کنی توجه کن و به آن بین صفر تا 10 

نمره بده.
این تمرین را روزی 2 بار  انجام بده.

 آرمیدگی عضات پیش رونده )جلسه دوم(
 در مکانی آرام و راحت مثل یک صندلی راحتی قرار بگیر، به طوری که در طول 

اجرای تکنیک کسی یا چیزی منجر به قطع شدن تمرین نشود.

 به نشانه های اضطرابی  مثل تپش قلب یا دل شوره توجه کن.
 ب��ه می��زان اضطراب��ی که در خود احس��اس می کنی بین صفر ت��ا 10 نمره بده. 
حالا طبق دس��تورالعمل زیر عمل کن و به یاد داش��ته باش که مدت زمان منقبض 

نگه داشتن عضله 5 ثانیه و مدت زمان رها کردن آن 10 ثانیه است.
ابتدا تمرین جلسۀ پیش را انجام بده. این کار حدود 10 دقیقه وقت می گیرد و پس 

از انجام آخرین تمرین بلافاصله دستورالعمل زیر را انجام بده.
چشم هایت را ببند، به طور آرام و منظم نفس بکش و ریه هایت را به آرامی پر از هوا 
کن... چند ثانیه صبر کن و به آرامی نفس��ت را بیرون بده... ش��انه هایت را به طرف 

جلو خم کن تا تنش را در عضلات ناحیه سینه حس کنی...
خوب شل کن و به آرامش آن توجه کن... عضلات شکم را با داخل کشیدن شکم 
منقب��ض ک��ن و ب��ه تنش آن توجه ک��ن... در ناحیۀ کمر قوس ایجاد کن و به تنش 
عضلات کمر توجه کن... پاهایت را صاف نگه دار، با پاش��نه هایت به زمین فش��ار 
بیاور و به تنشی که در ناحیه باسن و عضلات پا احساس می کنی توجه کن... کف 
پا و انگش��تان را به س��مت بالا خم کن، عضلات س��اق پا را منقبض کن و به تنش��ی 
که حس می کنی توجه کن... سه نفس عمیق بکش و به آرامی بیرون بده... به طور 

طبیعی نفس بکش و از حالت بی تنشی بدن و ماهیچه هایت لذت ببر.
به میزان اضطرابی که در خود احساس می کنی بین صفر تا 10 نمره بده.

این تمرین را روزی دو بار انجام بده.

 دیگر توصیه ها:
1( درگیر ش��دن در فعالیت بدنی 
منظم، داش��تن یک رژیم غذایی 
متع��ادل و خواب کافی می تواند 
بهزیستی کلی و انعطاف پذیری 
در برابر استرس را بهبود بخشد.
2( ارائ��ه ی��ک برنام��ه روزانه 
س��اختاریافته و قابل پیش بینی 
می توان��د اضط��راب را کاهش 
ده��د و رفت��ار را در افراد دارای  
اتیسم بهبود بخشد. این موضوع 
به نوب��ه خود می تواند اس��ترس 

والدین را کاهش دهد.
3( تش��ویق تعام��لات مثبت و 
شرکت در فعالیت های لذت بخش 
با فرزندتان می تواند پیوند شما را 
با او تقویت کند و احساس شادی 

و رضایت را افزایش دهد.
4( درک ویژگی ه��ا و نیازه��ای 
اف��راد طی��ف  اتیس��م می تواند 
والدی��ن را برای فراهم س��ازی 
خدمات و حمایت های مناس��ب 

توانمند کند.
5( صب��ور بودن با خود و تمرین 
ش��فقت ب��ه خ��ود )مهربانی با 
خ��ود( می تواند احس��اس گناه 
ی��ا بی کفایت��ی ای را ک��ه اغلب 
والدین افراد دارای اتیسم تجربه 

می کنند، کاهش دهد.
6( جس��تجوی درمان فردی یا 
خانوادگی می تواند فضای امنی 
را ب��رای پردازش احساس��ات، 
یادگی��ری مهارت ه��ای مقابله 
و توس��عه راهبردهای ارتباطی 

مؤثر فراهم کند.
7( تأیید و توجه و جشن گرفتن 
نق��اط عط��ف و دس��تاوردها، 
هرچقدر هم که کوچک باشند، 
می توان��د روحی��ه و انگی��زه را 
برای والدین و فرزندان افزایش 

دهد.
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زهرا حسنی
کارشناس ارشد کاردرمانی )کاردرمانگر انجمن اتیسم ایران(

روتین حسی 
در بزرگ سالان طیف اتیسم
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ــبــــــــــــت به  ــی نـــــــس آگـــــــاه
محدودیت های حسی یکی دیگر 
از مواردی است که باعث می شود بزرگسال 
دارای اتیس��م و خانوادۀ او با بینش بهتر با 
چالش های حس��ی روبرو ش��وند؛ بنابراین 
لازم اس��ت به ص��ورت دقی��ق بدانی��د که 
چالش های حسی در چه زمان هایی از روز 
و چ��ه مکان هایی احتمال بروز بیش��تری 
دارن��د، چه عواملی باع��ث تحریک آن ها 
می ش��وند، در صورت تشدید این چالش ها 
چ��ه اقدامات��ی باید ص��ورت بگیرد، در چه 
محیط های��ی احتمال وقوع کمتر اس��ت و 
بقیه مواردی که با مشاوره کاردرمانی باید 
به صورت کامل برای فرد دارای اتیس��م و 

خانواده او مشخص شود.
ــت  ــدم در مدیری ــن ق مهم تری
ــت  دریاف ــسی،  ح ــای  چالش ه
ــب  ــی مناس ــه درمـــان بــــرنامــــ
ــط  توس ــرد  ف ــر  ه ــرایط  ش ــا  ب
ــت. بعض��ی از افراد  ــر اس کاردرمانگ
گم��ان می کنن��د که با گذر از دوره کودکی 
و نوجوانی نیاز به ادامه جلسات کاردرمانی 
حس��ی ندارند، درصورتی ک��ه افراد دارای 
اختلال طیف اتیسم تا پایان عمر درجاتی 
از چالش های حس��ی را به همراه خواهند 
داشت؛ بنابراین اجرای منظم برنامه حسی 
که پس از ارزیابی دقیق توسط کاردرمانگر 
ارائ��ه می ش��ود، هم��واره لازم و ضروری 

است.

این روزها در بسیاری از مقالات، تحقیقات و روش های درمانی به کودکان دارای 
اختلال طیف اتیس��م پرداخته می ش��ود؛ اما ما این مس��ئله را فراموش می کنیم که 
این کودکان به زودی به بزرگ س��الان اتیس��م تبدیل می ش��وند و هم چنان نیاز به 
حمایت و درمان دارند. بزرگ س��الان دارای اتیس��م معمولًا با چالش های متفاوتی 
دس��ت وپنجه نرم می کنند؛ برای مثال این افراد ممکن اس��ت در بیان احساس��ات 
و انتقال آن به افراد دیگر دچار مش��کل ش��وند، در مهارت های س��طح بالای زبانی 
مانند استدلال و استنباط اختلالاتی را تجربه کنند، در برنامه های معمول روزمره 
استرس و اضطراب داشته باشند و یا در پیدا کردن شغل و حرفۀ مناسب با شکست 
مواجه شوند. یکی از چالش ها و مشکلاتی که در بزرگ سالان دارای اتیسم کمتر 
به آن پرداخته می ش��ود، اختلالات حس��ی اس��ت. اگرچه با گذر از دوره کودکی و 
نوجوانی و هم چنین دریافت برنامه کاردرمانی حس��ی در س��نین پایین تر، معمولًا 
شدت اختلالات حسی در دوران بزرگسالی کمتر می شود، اما معمولًا بزرگ سالان 
دارای اتیسم هم چنان درجاتی از چالش های حسی را تجربه می کنند. ممکن است 
دیدن یک فرد بزرگسال که دست هایش را مدام جلوی صورت خود تکان می دهد، 
به صورت ناگهانی و محکم دست می زند و یا صداهای بلند را ایجاد می کند برای 
افراد جامعه عجیب و غیرمعمول باش��د و همین مس��ئله باعث کاهش مش��ارکت 

اجتماعی در این افراد شود.
برای یک فرد بزرگس��ال دارای اتیس��م که احتمالًا درجاتی از اختلالات حس��ی را 
تجربه می کند، موارد زیر می توانند به افزایش راحتی و بهبود مش��ارکت اجتماعی 

کمک کنند:
یکی از مواردی که به کم ش��دن چالش های حس��ی در بزرگ س��الان دارای اتیسم 
کمک می کند، ایجاد تطابقات محیطی اس��ت. این تطابقات با توجه به 
نیازهای حس��ی هر فرد و با توصیه کاردرمانگر و با هدف افزایش راحتی و بهبود 
مشارکت های اجتماعی قابل انجام است. استفاده از هدفون برای افرادی که دچار 
بیش حس��ی ش��نیداری هس��تند، تنظیم بافت و دمای غذا در افرادی که اختلالاتی 
در حس چش��ایی تجربه می کنند و یا اس��تفاده از لباس های س��نگین در موارد کم 
حس��ی عمقی، نمونه هایی از تطابقات محیطی اس��ت. نکته مهم و قابل توجه این 
اس��ت که اجرای تمام این تطابقات باید با توصیه کاردرمانگر و متناس��ب با ش��رایط 

هر فرد انجام شود.
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در ادامه به برخی از مثال های فعالیت های 
حسی در افراد دارای اختلال طیف اتیسم 
می پردازیم. تمامی فعالیت های حسی باید 
به ص��ورت بازی گون��ه و با علاقه و انگیزۀ 
ف��رد انجام ش��ود و ایجاد ه��ر نوع اجبار و 
تش��ویق بیش ازحد به انجام آن ها، نتیجۀ 
درمان��ی در پی نخواهد داش��ت، هم چنین 
مهم اس��ت انتخاب بازی ها و فعالیت ها با 
توجه به نیازهای حسی هر نفر و با مشورت 

و تجویز کاردرمانگر صورت بگیرد.
1- اس��تفاده از رنگ انگشتی: برای انجام 
این فعالیت به یک رنگ و کاغذ نیاز دارید. 
اگرچه ممکن است بازی با رنگ کثیف به 
نظر برس��د، اما علاوه بر تعدیل حس��ی، به 

افزایش خلاقیت نیز کمک می کند.
2- ساخت کیت بویایی: می توانید با استفاده 
از م��واد معطر مانن��د وانیل، نعنا، قهوه و... 
یک کیت بویایی بسازید و در یک فعالیت 
گروه��ی عطرها را ح��دس بزنید. مطمئن 

شوید که کسی این مواد را نمی خورد.
3- نواختن موس��یقی: با استفاده از وسایل 
دردسترس مانند قاشق، چوب، شیشه و... 
می توانید ملودی هایی بر اس��اس س��لیقه 

خودتان بسازید.
4- ساخت اقیانوس حسی: یک جعبه بزرگ 
را با وسایلی مانند شن، آب، اسباب بازی ها 
و مهره های کوچک پر کنید. از فرد دارای 

اتیس��م بخواهید دس��ت ها را کاملًا در جعبه فرو ببرد و اش��یا را جابجا کند. می توانید 
ایده بازی های مختلفی را با این وسیله اجرا کنید.

5- س��فالگری: یکی از بهترین راه ها برای تقویت مهارت های ظریف انگش��تان و 
بهبود وضعیت حسی دست، کار با خاک و گل است. در یک فعالیت گروهی از افراد 

بخواهید با گل سفالگری اشیا مختلفی بسازند و سپس آن ها را رنگ بزنند.
توجه داش��ته باش��ید موارد بالا تنها نمونه هایی از فعالیت های حس��ی هستند و لازم 
اس��ت قبل از انجام هرکدام از آن ها فرد دارای اختلال طیف اتیس��م ازنظر حس��ی 

کاملًا بررسی شود.
به بزرگ س��الان طیف اتیس��م توصیه می ش��ود که زمانی را در روز به یک برنامه 
ورزش��ی منظ��م اختص��اص دهند. هدف از انجام این فعالیت، داش��تن یک روتین 
روزمره طبیعی و لذت بخش اس��ت. برای مثال، پیاده روی از مس��یر خانه تا مدرس��ه، 
پریدن و پروانه زدن با ریتم موس��یقی خاص، کلاس ش��نا و دوومیدانی می تواند 
علاوه بر بهبود آمادگی جسمانی افراد دارای اتیسم، به بهبود خواب و تغذیۀ آن ها 
نیز کمک کنند. هم چنین مطالعات نش��ان داده اند که داش��تن برنامه ورزشی منظم 
در این گروه افراد، رفتارهای ناس��ازگارانه اتیس��م را نیز کاهش می دهد. به صورت 
کلی، فعالیت های بدنی نه تنها باعث کاهش رفتارهای منفی 
ــسی و بالا بردن  ــه بهبود علائم اختلالات ح ــه ب ــود، بلک می ش
کیفیت کلی زندگی فرد نیز کمک می کند. توجه داش��ته باش��ید که 
فعالیت های بدنی ساده و بدون قانون را برای یک فرد دارای اختلال طیف اتیسم 
انتخ��اب کنی��د؛ زی��را این افراد معمولًا در بازی های گروهی پیچیده یا فعالیت های 
بدنی که سطح هماهنگی حرکتی بالایی را می طلبند، دچار مشکل هستند و همین 

امر می تواند انگیزۀ آن ها را در مشارکت در فعالیت تحت تأثیر قرار دهد.
س��خن آخر این که مدیریت چالش های حس��ی در بزرگ س��الان دارای اتیس��م 
ممکن اس��ت پیچیده باش��د، اما دریافت یک برنامه درمانی مناس��ب، ایجاد محیط 
تطابق یافته با وضعیت حس��ی فرد و آگاهی نس��بت به محرک ها و آرام کننده های 
 حس��ی ب��ا ه��دف افزایش راحت��ی و بهبود مش��ارکت اجتماع��ی لازم و ضروری 

است.
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 نقابی برای 
اتیسم

چرا نقاب زنی در افراد 

دارای اختلال طیف اتیسم اتفاق می افتد؟

حضور در جامعه و  قرار گرفتن در ش��رایط اجتماعی مختلف نیازمند گزینش ش��یوه های رفتاری 
متناسب با موقعیت است. افراد هنگام خروج از فضای شخصی  و ارتباط با دیگران، ممکن است 
رفتارش��ان را تغیی��ر دهن��د و نس��خۀ دیگ��ری از خود ب��ه نمایش بگذارند؛ گویی ک��ه نقابی بر چهره 
زده اند. این چهرۀ اجتماعی )که در روان شناسی از آن با عنوان »پرسونا« یاد می شود( توسط فرد 
برای انطباق رفتارها و هماهنگی بیش��تر با ش��رایط، تأثیرگذاری بر دیگران و پنهان کردن برخی از 

جنبه های شخصیتی شکل می گیرد. 

گردآورنده: کوثر کمالی
کارشناس آکادمی انجمن اتیسم ایران
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مفهوم نقاب در دنیای اختلال طیف اتیسم 
نیز مطرح است. در سال های اخیر مطالعات 
زیادی پیرامون این موضوع انجام گرفته  اند 
و پویش #ماسک_را_بردار نیز مدتی در 
رس��انه های اجتماعی محبوبیت کس��ب 
ک��رده  بود. نقاب اتیس��م  یا اس��تتار ، 
س��رکوب خ��ودآگاه یا ناخ��ودآگاه 
رفتاره��ای اخت��لال طی��ف اتیس��م 
توس��ط اف��راد دارای این اختلال و 
ت��لاش فعالانۀ آن ها برای پنهان 
کردن و جبران ویژگی های مرتبط 

با اتیسم است. 
م��وارد زی��ر می توانن��د مثال هایی از نقاب 

اتیسم باشند:
 استفاده از حالات چهره ای که احتمالًا 
انعکاسی از رفتار دیگران است و به صورت 

طبیعی نیست
 مجب��ور ک��ردن خود به برقراری تماس 
چش��می یا پایش میزان تماس چش��می 

برقرارشده
 تغییر گفتار یا لحن صدا

  س��رکوب، کاه��ش ی��ا پنه��ان کردن کلیش��ه ها )مثل تکان دادن دس��ت یا 
پژواک س��ازی( یا اس��تفاده از کلیش��ه هایی که کم تر جلب توجه می کنند )مثل 

بازی کردن با خودکار(
 کاهش واکنش های قابل مش��اهده به حساس��یت های حسی )مثلًا حساسیت 
زیاد به لمس دارد اما وقتی کس��ی با او دس��ت می دهد خود را منقبض نمی کند 

یا چهره در هم نمی کشد(
 برنامه ریزی قبلی برای آن چه قرار است به دیگران بگوید

 پرسیدن سؤالات بیشتر از میزانی که با آن راحت است یا علاقه به پرسیدنش 
دارد

 به اشتراک نگذاشتن علایق به دلیل نگرانی از غیرعادی یا نامناسب برداشت 
شدنشان

این سازوکار به افراد کمک می کند در موقعیت های اجتماعی بهتر با بقیه جور 
ش��وند. نقاب اتیس��م در دخترها بیش��تر از پس��رها دیده می شود. شیوع بیشتر در 
دختران ممکن است به دلیل وجود تبعیض های جنسیتی و تفکرات قالبی باشد 
)مثلًا این  باور اجتماعی که »دختر باید مؤدب باشد«(. همچنین در افرادی که در 
بزرگسالی تشخیص اختلال طیف اتیسم را دریافت می کنند، احتمال بروز رفتار 
نقاب زنی بیشتر از افرادی است که در کودکی یا نوجوانی تشخیص می گیرند.

»دختری مقابل آینه« از پابلو پیکاسو

ی
ـــ

ش
وز

ـــ
آم

 و 
ی

مـ
لــ

عــ

14
03

ل 
سا

   |   
هم

فد
 ه

ره
ما

شــ
   |  

تم
شــ

 ه
ال

ســ

20



 چ��را نقاب زن��ی در اف��راد دارای اخت��ال طیف اتیس��م اتفاق 
می افتد؟

 برای پذیرفته شدن در جامعه
 برای جلوگیری از پیش داوری، انگ، قلدری یا تبعیض

 برای برآورده کردن انتظارات اجتماعی و جلوگیری از طرد شدن
 برای پنهان کردن ناراحتی در محیط هایی که دوس��تدار اتیس��م نیس��تند )مثلًا 

زمانی که فرد نمی خواهد آشوب به پا کند یا باعث آزار دیگران شود(
 عدم پذیرش یا تطبیق با ویژگی های اختلال طیف اتیسم

 برای کنار آمدن با مدرس��ه و جلوگیری از توجه منفی یا تنبیه )مثلًا تنبیه برای 
این طرف آن طرف رفتن یا رفتارهای تکراری(
 برای بهبود فرصت های شغلی و حفظ شغل 

 برای برقراری و حفظ روابط دوستانه و عاشقانه
 زیرا این کار تبدیل به روتین و ناخودآگاهانه شده است

 نقاب اتیسم، راهکار اجتماعی مفید یا رفتاری آسیب زا؟ 

درست است که نقاب زدن می تواند در موقعیت های اجتماعی به فرد دارای اختلال 
طیف اتیسم کمک کند، اما ممکن است پیامدهای منفی نیز به دنبال داشته باشد. 

Camouflage and masking behavior in adult autism (2023)
A Conceptual Analysis of Autistic Masking: Understanding the Narrative of Stigma and the Illusion of Choice (2021)
Autistic camouflaging across the spectrum (2023) 
Conceptualising autistic masking, camouflaging, and neurotypical privilege: Towards a minority group model of neurodiversity (2022)
https://www.autism.org.uk/masking

تش��خیص دیرهن��گام یا عدم تش��خیص 
اختلال، مش��کلات س��لامت روان )مثل 
افس��ردگی(، انزوا، آس��یب پذیری دربرابر 
سوءاستفاده، عزت نفس پایین، رفتارهای 
آشفته، فرسودگی و تمایل به آسیب به خود 

ازجملۀ این پیامدها هستند. 
به ط��ور کلی براس��اس مطالع��ات کیفی 
و کمّ��ی انجام ش��ده، نقاب زنی و اس��تتار 
سازوکارهای پیچیده ای هستند. داده های 
پژوهشی این مطالعات نیز معمولًا به کمک 
پرسشنامه های خودگزارش دهی به دست 
آمده ان��د. در این گزارش دهی ها، یک فرد 
ممکن اس��ت برای توضیح چرایی استفاده 
از نقاب اتیسم بر پنهان کردن اختلال خود 
تأکی��د کند و دیگری ب��ر برقراری ارتباط 
اجتماع��ی. همچنین رفتارهای نقاب زنی 
در بافتارهای مختلف ممکن است تفاوت 
داش��ته باش��ند. به دلیل این پیچیدگی ها، 
مطالعه و بررس��ی بیش��تر برای ایجاد یک 
تصویر جامع از این پدیده موردنیاز است.

به منظور کاهش پیامدهای منفی نقاب زنی، 
پیش��نهاد می شود که افراد دارای اختلال 
طیف اتیسم بعد از حضور در موقعیت های 
اجتماعی، زمانی را به اس��تراحت و بازیابی 
خ��ود اختصاص دهند. همچنین، مدیریت 
ان��رژی روزانه می تواند به افراد کمک کند 
که با توجه به س��طح انرژی و توانش��ان، 
موقعیت های��ی که می توانن��د در آن ها به 
برق��راری ارتب��اط بپردازن��د را برای خود 
مش��خص کنند و در همۀ تعاملات درگیر 
نش��وند. گذراندن وقت با سایر افراد دارای 
اختلال نیز می تواند برای به اشتراک گذاری 
تجربه های مشابه و دریافت حمایت مفید 
باش��د. در نهایت، افراد دارای اتیس��م باید 
ب��ا خود یا با همراهی درمانگرش��ان مرور 
کنند که فراس��وی نقاب چه کسی هستند 
و چه علایق و ارزش هایی برای آن ها مهم 

است.

»م��ن فکر می کنم بخ��شی از نقاب زدن می تواند ایجاد 
حالات چهرۀ اغراق شده باشد؛ چون من سعی می کنم 
به نح��وی آن ه��ا را از دیگ��ران تقلید کن��م. زمان هایی که 
خس��ته هس��تم، انرژی بیش��تری برای رفتارهای جبرانی 
می گذارم؛ چون در غیر این صورت حالت رفت و برگشتی 
اتف��اق  می خواهن��د  دیگ��ران  ک��ه  ط��وری  آن  مکالم��ه 

نمی افتد...«

»در اواخر دهه بیست سالگی ام داشتم به این نتیجه 
می رس��یدم ک��ه نق��اب زدن مفی��د اس��ت، ام��ا انجام��ش 
بس��یار خس��ته کننده اس��ت. وق��تی ه��م ک��ه آن را انج��ام 
نمی ده��م ان��گار چی��زی درس��ت پیش نم��ی رود. وقتی 
س��ؤال »آیا شکس��ت خورده ام؟« را از خودم می پرسم، 
همان جایی اس��ت که افسردگی شروع می شود؛ وقتی 
فک��ر می کنی��د که این ش��مایید ک��ه کار اش��تباهی انجام 

داده اید...«

ی
ـــ

ش
وز

ـــ
آم

 و 
ی

مـ
لــ

عــ

14
03

ل 
سا

   |   
هم

فد
 ه

ره
ما

شــ
   |  

تم
شــ

 ه
ال

ســ

21



ب��ود،  پی��دا  آیین��ه  در  ش��هر   
دوس��تان م��ن کجا هس��تند؟ 

روابط صمیمی در بزرگسالان طیف اتیسم 
)سهراب سپهری( 
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به نوبت صحبت کند. به فرزندتان بگویید که در مکالمه 04
ب��ا دیگران باید نوب��ت را رعایت کند. اول 
صبر کند که فرد پاسخ سؤال او را بدهد و 
بعد سؤال دیگری بپرسد و مکالمه را ادامه 
ده��د. به کمک نش��انه های زیر، می تواند 
تش��خیص دهد که فرد از ادامه ی مکالمه 

با او خسته شده است:
1. پاسخ های کوتاه می دهد.

2. حین صحبت کردن با تلفن همراه خود یا 
وسایل دیگر خود را سرگرم می کند.

3. از او فاصله می گیرد و به حالتی می ایستد 
که آماده ی رفتن است.

4. جملاتی که به معنای داشتن کار مهمی 
اس��ت به او می گوید. مثل اینکه »باید یک 
تلفن مهم بزنم« یا »باید با فاطمه درباره ی 

پروژه مدرسه صحبت کنم«.
اگر فکر می کند طرف مقابل خس��ته ش��ده یا 
دچار تردید ش��ده  است که می خواهد مکالمه 
را ادامه بدهد یا نه، می تواند از او س��ؤالی مثل 
 این که: »احساس می کنم عجله داری یا باید 
به کار دیگه ای رسیدگی کنی، می خوای زمان 
دیگه ای صحبت کنیم؟« بپرسد. یا در موقعیتی 
که احساس می کند فرد از موضوع خسته شده 
است، می تواند بپرسد: »احساس می کنم به این 
موضوع خیلی علاقه ای نداری، دوست داری 

درباره ی چیز دیگه ای صحبت کنیم؟«.
در جدول زیر برخی از بایدها و نبایدهایی که فرد 
باید در جریان برقراری مکالمه به آن ها توجه 

کند آورده شده است:

پیدا کردن دوست جدید همیشه آسان نیست و با عبور از دنیای کودکی ممکن است 
سخت تر هم بشود. افراد دارای اتیسم می توانند در مکان هایی مانند کلاس های آموزشی، 
کلاس های توان بخشی گروهی و فضای مجازی افراد جدیدی را ملاقات کنند. موارد 

زیر می توانند در چنین فضاهایی به او کمک کنند تا ارتباطاتش را گسترش دهد:
دوست شدن با فردی شبیه خودشان

پیداکردن افرادی که علایق مش��ابه با فرزند ش��ما دارند، می تواند ش��روع کننده ی 
یک دوستی باشد.

با هرکسی دوست نشدن
به فرزندتان توضیح دهید که برای اینکه اجتماعی باشد، لازم نیست با همه دوست 
بش��ود. لازم اس��ت با افرادی ارتباط دوس��تانه برقرار کند که احساس خوشایندی به 

او می دهند و باعث ناراحتی و آزارش نمی شوند.
فضای آنلاین، یک فرصت مناسب

آموزش های لازم برای استفاده ی ایمن از فضای مجازی را به فرزندتان بدهید تا 
بتوانند از این فضا برای برقراری ارتباط استفاده کنند. در ادامه به صورت گام به گام 
و با مثال، ش��روع یک گفتگو با دیگری را با هم مرور می کنیم. فرزندتان می تواند 

این مراحل را با کمک شما یا درمانگر خود چندین بار تمرین کند.

به سراغ شخصی که می خواهد با او صحبت کند برود. با فاصلۀ یک بازو از شخص بایستد و بیش از حد به او نزدیک نشود.01
صبر کند تا طرف مقابل آماده ی صحبت شود. برای فرزندتان توضیح دهید که اگر ش��خصی که می خواهد با او صحبت 02

کند با ش��خص دیگری صحبت می کند، خوب اس��ت صبر کند تا صحبتش تمام 
شود؛ مخصوصاً اگر آن شخص فردی است که نمی شناسد. اگر شخص به او نگاه 
می کند، بدنش را به سمتش می چرخاند، به او لبخند می زند و یا سرش را به سمتش 

تکان دهد، می توان فهمید که برای گفتگو آماده است.
گفتگو را شروع کند. در اینجا چند راه خوب برای شروع مکالمه وجود دارد:03

ابت��دا بگوی��د »س��لام«. ی��ا اگر قصد دارد با فرد خاص��ی در یک گروه صحبت کند 
می تواند پس از سلام کردن نام او را صدا بزند. برای مثال: »سلام سارا« بعد یک 
چیز کلی بگوید، مانند »حالت چطوره؟« یا »از دیدنت خوش��حالم«. یا »س��لام 

سارا. چطوری؟«

دوستی از جنبه های اساسی زندگی انسان است و ارتباط مؤثر، سنگ بنای ایجاد و حفظ یک رابطه 
دوس��تانه. افراد دارای اختلال طیف اتیس��م معمولًا دنیا را به ش��یوه متفاوتی تجربه می کنند و 
این موضوع می تواند بر سبک های ارتباطی و تعاملات اجتماعی آن ها تأثیر بگذارد. این تجربۀ 
متف��اوت ممک��ن اس��ت منج��ر ب��ه س��وءتفاهم، ان��زوای اجتماعی و مش��کلات در برق��راری روابط 
دوستانه شود. ویژگی های ارتباطی مثل حالات چهره، زبان بدن و لحن صدا نیز در افراد دارای 
اتیس��م با س��ایر افراد متفاوت اس��ت و ممکن اس��ت چالش هایی را برایشان ایجاد کند. به علاوه، 
در هر جامعه قوانین نانوشته ای بر تعاملات اجتماعی حاکم است که این قوانین ممکن است 
همیشه برای افراد دارای اتیسم واضح و درک کردنی نبوده و شفاف سازی درمورد آن ها ضروری 
باشد. در شماره های 14 و 15 از فصلنامه آوای اتیسم، برخی از مواردی که ممکن است در تعامل 
نوجوانان و بزرگس��الان دارای اختلال طیف اتیس��م با دیگران پیش بیایند را مرور کردیم. در این 

شماره، اختصاصاً به موضوع دوست یابی و روابط صمیمی در این گروه می پردازیم.
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 اگ��ر فرزن��د ش��ما در توضیح اختلال خود 
ب��رای دیگ��ران مش��کل دارد و نمی داند 
چگونه در مواقع موردنیاز این کار را انجام 
دهد، »کتابچه چطور دوس��ت پیدا کنیم« 
را در س��ایت انجمن اتیس��م ایران، بخش 

کتابچه ها ببینید.
بودن در میان دوستان و همسالان می تواند 
حس خوش��ایندی برای ما داش��ته باش��د. 
زمانی که فرزند ش��ما دوس��تانی دارد و در 
محوطه های بازی در کنار یکدیگر هستند، 
خطرات کمتری آن ها را تهدید می کند؛ اما 
گاهی ممکن اس��ت تش��خیص این که چه 
کسی دوست واقعی است سخت باشد. در 
زی��ر ویژگی هایی را نام می بریم که کمک 
می کنن��د فرزندتان حلقۀ دوس��تان خود را 

شناسایی کند:
آن ه�ا احس�اس خوب�ی ب�ه م�ا  01

می دهند.
ما باید احس��اس خوبی در معاشرت با یک 
دوست داشته باشیم و بعد از گفتگو با یک 
دوس��ت واقعی، احس��اس خوبی را تجربه 
می کنی��م. دوس��ت واقع��ی، م��ا را تحقیر 
نمی کند و احساس بدی به ما نمی دهد. از 
فرزندتان بخواهید در ش��رایطی که فردی 
احساس های بدی به او می دهد یا تحقیرش 

می کند با شما در میان بگذارد.
دوس�تان واقعی ما را همان طور  02

که هستیم می پذیرند.
دوس��تان واقعی، ما را مس��خره نمی کنند، 
ت��لاش نمی کنن��د ما را تغیی��ر بدهند یا ما 
را مجب��ور نمی کنند کاری انجام دهیم که 

دوست نداریم.

دوستان واقعی به ما کمک می کنند پیشرفت کنیم. دوس��تان واقعی به ما کمک می کنند تا در فعالیت و کارهایی که در انجام 03
آن ها با چالش روبرو هس��تیم، پیش��رفت کنیم. آن ها هیچ وقت ما را در این مس��یر 

تحقیر و مسخره نمی کنند.
دوس�تان واقع�ی ب�ا م�ا درب�اره ی فکره�ا و احساس هایش�ان حرف 

می زنند.04
دوس��تان واقعی درباره ی فکرهایی که در س��ر دارند، تصمیم هایشان، احساس ها و 
علایقشان با هم صحبت می کنند. ما می توانیم با دوستان خود درباره ی خاطراتمان، 
احساس ها و برنامه هایمان حرف بزنیم. آن ها هم متقابلًا با ما درباره ی این موضوع ها 
صحبت می کنند. برای توضیحات بیش��تر می توانید کتابچه ها ی »چطور دوس��ت 
پیدا کنیم؟« و »بایدها و نبایدهای یک رابطه اجتماعی ایمن« را در سایت انجمن 

اتیسم ایران بخوانید.

  

نبایدهابایدها

اگر شخصی به سراغش آمد تا گفتگو را شروع کند، او را نادیده با سلام کردن شروع کند.
نگیرد.

با سؤالات کلی درباره  ی محیطی که در آن هستند، پرسیدن 
حال فرد و یا این که روزش را چگونه گذرانده شروع کند.

از پرسیدن سؤالات شخصی مثل  این که درآمد خانواده شان 
چقدر است، خودداری کند.

تنها به علایق خود نپردازد.درباره موضوعاتی صحبت کند که مودعلاقۀ دو طرف باشد.
اگر نمی خواست به سؤالی پاسخ دهد، می  تواند مؤدبانه بگوید 

که تمایلی به پاسخ دادن به آن سؤال ندارد.
به علائمی که نشان می  دهد فرد مقابل علاقه  ای به ادامۀ 

مکالمه ندارد بی  توجه نباشد.
بدون خداحافظی و ناگهانی مکالمه را ترک نکند.قبل از ترک کردن گفتگو از آن ها خداحافظی کند.
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 در مسیر حرفه آموزی و اشتغال 
بزرگ س��الان ط����ی��ف ات����یس��م

دنیای بزرگسالی، دنیای فرصت ها و چالش هاست. برای همه افراد، گذار از نوجوانی 
به بزرگس��الی با تغییرات زیادی همراه اس��ت؛ اما به دلیل ویژگی های خاص افراد 
طیف اتیسم، آن ها در این گذار با پیچیدگی های مضاعفی روبه رو هستند. تحقیقات 
متعددی اش��اره کرده اند که مهارت های ش��ناختی همچون توجه و تمرکز، کنترل 
بازدارنده، شناخت اجتماعی، انعطاف پذیری شناختی، حافظه فعال و سرعت پردازش 
برای انجام یک کار موفق لازم و ضروری هستند. افراد دارای اختلال طیف اتیسم 
در این مهارت ها دچار نقص هس��تند و به همین دلیل اس��ت که در داش��تن رفتار 
مناسب و درست با دیگران در محل کار و مدرسه، حضور در محل کار برای مدت 
طولانی و داش��تن رابطه دوس��تانه با همکاران دچار مشکل می شوند. درست است 
که مس��یر اش��تغال برای بزرگس��الان دارای اختلال طیف اتیسم هموار نیست، اما 
نتایج پژوهش ها حاکی از آن است که افزایش فرصت ها برای پیوستن بزرگسالان 
دارای اخت��لال طی��ف اتیس��م ب��ه نی��روی کار، نه تنها از بعُد پوش��ش دهی افراد با 
نیازهای ویژه، بلکه ازنظر اقتصادی نیز مفید است. این مطالعات بیان می کنند که 
دولت ها با صرف هزینه برای ارائه خدمات حمایتی اش��تغال به بزرگس��الان دارای 
اختلال طیف اتیسم، می توانند در هزینه های خود صرفه جویی کنند. این خدمات 
نه تنه��ا هزینه ه��ا را ب��رای دولت ها در مقایس��ه با ارائه مراقبت اس��تاندارد کاهش 
می دهند، بلکه منجر به نتایج بهتر برای بزرگس��الان دارای اختلال طیف اتیس��م 

نیز می ش��وند. علاوه بر این، باوجوداینکه 
بزرگس��الان اتیس��م پرهزینه ترین گروه 
برای ارائه خدمات توان بخش��ی حرفه ای 
هس��تند، به نظر می رس��د که اگر اقدامات 
مناس��ب انجام شود، آن ها )خصوصاً افراد 
دارای اختلال طیف اتیسم خفیف( شانس 
زیادی برای استخدام شدن دارند. از همین 
رو خدمات توان بخشی می توانند به عنوان 
یک سرمایه گذاری ارزشمند در نظر گرفته 

شوند.
یکی از مهم ترین آمادگی ها برای ورود به 
دنیای کار، کسب مهارت های پیش حرفه ای 
اس��ت. مهارت ه��ای پیش حرف��ه ای ب��ه 
و  دان��ش  توانایی ه��ا،  از  مجموع��ه ای 
مهارت های اجتماعی اش��اره دارد که افراد 
ب��رای ورود موفقیت آمی��ز به دنیای کار و 
زندگی مس��تقل نیاز دارند. این مهارت ها 
ش��امل مهارت های ارتباطی، حل مسئله، 
مدیریت زمان، کار گروهی و بسیاری موارد 

دیگر می شود.
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م���������هارت ه��ای  چ�����������������را   
پیش حرفه ای برای افراد دارای 

اتیسم اهمیت دارد؟
• افزایش استقلال: با کسب مهارت های 
پیش حرف��ه ای، افراد دارای اختلال طیف 
اتیسم می توانند در انجام کارهای روزمره 
مس��تقل تر ش��وند و نیاز کمتری به کمک 

دیگران داشته باشند.
 افزای�ش اعتمادبه نفس: موفقیت در 
یادگیری و اس��تفاده از مهارت های جدید، 
به افراد دارای اختلال طیف اتیسم کمک 
می کن��د ت��ا اعتمادبه نفس خود را افزایش 
دهند و باور بیش��تری به توانایی هایش��ان 

پیدا کنند.
 بهبود کیفیت زندگی: داش��تن ش��غل 
و زندگی مس��تقل، به افراد دارای اختلال 
طیف اتیسم کمک می کند تا احساس مفید 

بودن و رضایت از زندگی داشته باشند.
 کاهش اضطراب و استرس: آمادگی 
برای ورود به دنیای کار و زندگی مستقل، 
می توان��د به کاهش اضطراب و اس��ترس 
در این افراد کمک کند. مطالعات مختلف 

نشان می دهند که توان بخشی حرفه ای می تواند در حمایت از استخدام و یکپارچگی 
در محیط کار برای بزرگ س��الان با اختلال طیف اتیس��م مفید باش��د. مش��ارکت و 
روابط مثبت در محیط کار عوامل مهمی هستند که به بزرگ سالان اتیسم کمک 
می کنند که حس کنند در محیط کار یکپارچه ای کار می کنند. توان بخشی حرفه ای 
می تواند منابع مربوط به استخدام و حمایت را فراهم کند تا به چالش های بسیاری 
که بزرگ سالان اتیسم در برقراری و حفظ استخدام با آن ها مواجه هستند، پاسخ 
دهند. توان بخش��ی حرفه ای برای بزرگ س��الان اتیس��م باید به ترجیحات ش��غلی 
فرد توجه داشته باشند و پشتیبانی طولانی مدت را فراهم کنند تا این افراد بتوانند 

فرصت های رشد شغلی خود را بررسی کنند.

 ک��دام حرفه ه��ا ب��رای اف��راد دارای اخت��ال طی��ف اتیس��م 
مناسب ترند؟

دکت��ر تمپ��ل گراندی��ن به عنوان یک فرد دارای اختلال طیف اتیس��م که تألیفات 
فراوانی درزمینۀ اتیسم دارد، گام بزرگی در راستاي شناساندن افراد دارای اختلال 
طیف اتیسم و بیان نیازمندی های آنان برداشته است. او معتقد است که حرفه هایی 
مانند صندوق داری، دریافت س��فارش ها در رس��توران و پاس��خ گویی به تلفن که بر 
حافظه کوتاه مدت متکی اند براي این افراد مناس��ب نیس��تند؛ زیرا اکثر افراد قرار 
گرفته در این طیف، در فعالیت های مرتبط با حافظه مش��کل دارند. دکتر گراندین 
در فهرس��تی چند فعالیت را براي افراد داراي اتیس��م که از توانایی تفکر تصویري 
بالایی برخوردارند پیشنهاد کرده است. از جمله این فعالیت ها می توان به طراحی 
تبلیغات، طراحی تجهیزات، عکاس��ی، تربیت حیوانات و نگه داری از آن ها و ارائه 

مراقبت های مشخص اشاره کرد.
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هنرهای دس��تی مثل حکاکی روی چوب،  
کار با رایانه، کتاب داری، کوک کردن ساز، 
ان��واع فعالیت های مونتاژ و س��رهم بندی 
قطع��ات در کارخانه ه��ا، کار ب��ا دس��تگاه 
کپ��ی، حرفه های مربوط به جداس��ازی و 
طبقه بن��دی و فعالیت های��ی ک��ه به دلیل 
سادگی و تکراری بودن برایشان قابل انجام 
است نیز گزینه های خوبی برای فراگیری 

و کسب مهارت هستند.

  انتقال به بزرگ سالی همراه 
با انجمن اتیسم ایران

 تابس��تان امس��ال در انجمن اتیسم ایران، 
س��عی کردی��م محیط��ی فراه��م کنیم تا 
اف��راد دارای اختلال طیف اتیس��م بالای 
12 س��ال بتوانن��د خود را ب��رای انتقال به 
محی��ط کار آم��اده کنن��د. در ای��ن محیط 
آموزش های��ی برای بهب��ود مهارت های 
ش��ناختی، اجتماعی و خودیاری ارائه شد. 
بزرگ س��الان طیف اتیس��م در این دوره با 
استفاده از وسایلی مثل سیم، کابل و سوکت 
عملی��ات مونت��اژ را آموزش دیده و در کنار 
یک دیگ��ر انج��ام دادند. آن ها همچنین با 
حض��ور در س��الن ورزش��ی و اس��تخر به 
انج��ام فعالیت ه��ای ورزش��ی پرداختند. 
علاوه بر این دوره، تابس��تان امس��ال یک 
دورۀ آموزش��ی با عنوان »مدرسه تابستانه 
اجتماعی و شهروندی« متمرکز بر آموزش 
مهارت ه��ای مرتب��ط با بزرگ س��الی در 
حوزه های آموزش مهارت های ارتباطی-

اجتماعی، مهارت های موردنیاز برای خرید 
ک��ردن، اس��تفاده از پ��ول و کارت بانکی، 
رعایت نوبت، درک خطر، استفاده از وسایل 
حمل ونق��ل عمومی )خرید بلیت در مترو، 
مسیریابی و استفاده از قطارها(، آشنایی با 
دنیای کتاب و کتاب خوانی و مهارت های 
شناختی برای دو گروه سنی 7 تا 12 سال 

و 12 سال به بالا برگزار شد.

The costs and benefits of employing an adult with autism spectrum disorder: A systematic review (2015)
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 اسکیت باز قهرمان
حامد تورانی، پسر طلایی مسابقات جهانی اسکیت

گفتگو با مادر حامد تورانی 28 ساله، مدال آور رشته اسکیت

من آمنه رضائی مدرس دانشگاه و فارغ التحصیل رشته روان شناسی بالینی هستم. به جز حامد 
دو فرزند دختر دارم که یکی از آن ها فارغ التحصیل رشته میکروبیولوژی و دیگری دانشجوی 

دکتری است. پسرم حامد هم دیپلم استثنایی اش را گرفته است.
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الآن بود، اطلاع رسانی  رسانه ها خیلی کم 
بود و این طور نبود که افراد زیادی اتیس��م 

را بشناسند.
چن��د س��الی گذش��ت و خودم در رش��ته 
روان شناس��ی ش��روع ب��ه تحصیل کردم. 
کم کم متوجه شدم که پسرم مشکلی دارد 
که با کم توانی ذهنی متفاوت است. حامد 
مشکلات رفتاری زیادی داشت؛ در حدود 
هفت س��الگی بیش فعالی زیادی داشت و 
ش��یطنت های غیرمعمول می کرد. دوباره 
او را نزد یک روان پزش��ک در ش��هر بابل 
بردم و گفت که فرزندت شبه اتیسم است. 
اولین باری که این کلمه را ش��نیدم آن جا 
بود. در تستی که از حامد گرفتند گفتند که 
بچۀ آموزش پذیری است. من هم پس 
از مدتی متقاعد ش��دم که مش��کات 
رفت��اری اش را فق��ط ب��ا آموزش ه��ای 
آموزش ه��ای  مث��ل  مختلف��ی 
خودی��اری می توان��م کنت��رل کن��م. 
به نظر من کم توانی ذهنی حامد پررنگ تر 

از اتیسم است.

 حامد در کودکی چه تفاوت هایی با سایر بچه ها داشت؟ 
از مسیری که پشت سر گذاشتید برایمان بگویید.

ویژگی های حامد بعد از تولد، مثلًا گردن گرفتن و تکلم، مثل بچه های عادی بود؛ 
ب��ه همی��ن خاط��ر ما اصلًا متوجه تفاوتی با خواهرش که چهار س��ال از او بزرگ تر 
اس��ت نش��دیم. در س��ن دوسالگی می توانست تک کلمه بگوید اما به جمله نرسید و 
کم کم دیدم که تا سه س��الگی دیگر همان کلمات را هم نمی گوید. در سه س��الگی 
اگر هم جمله ای می گفت بدون فعل و فاعل بود و به ضمیر من خیلی اشاره داشت. 
بعد از سه س��الگی هم کم کم حالت اکولالیا و تکرار کلمات ش��روع ش��د و جملاتش 
هنوز بدون فعل بودند. آن موقع من هنوز روان شناسی نخوانده بودم و این موارد را 
نمی دانستم. وقتی حامد حدوداً شش ساله شد و او را به مهدکودک و سپس آمادگی 
بردم، معلمش گفت که این بچه هیچ چیزی یاد نمی گیرد. من گفتم مگر می شود؟ 
چط��ور ی��اد نمی گی��رد؟ چون با خواهر بزرگ ترش هم خیلی کار نمی کردم و خیلی 
باهوش بود، فکر می کردم حامد هم همین طور است؛ اما وقتی به درخواست معلمش 
به مدرسه رفتم، دیدم که وقتی از حامد سؤال پرسید، او حتی تفاوت رنگ قرمز و 
مش��کی را هم نمی دانس��ت و دو تا رنگ را از هم تش��خیص نمی داد. جملات را هم 
گرچه واضح ادا می کرد، ولی چون درکی از جمله نداش��ت، حرف هایش نامفهوم 
بودند و نمی توانس��ت منظورش را به اطرافیان برس��اند؛ چیزی مثل س��الاد کلمات. 
وقتی که او را برای سنجش ابتدایی بردم، گفتند که باید مدرسۀ استثنایی برود؛ اما 
بازهم کسی به من نگفت که حامد اتیسم دارد. وقتی او را پیش روان پزشک بردم، 
گفتند که کم توان ذهنی اس��ت. آن س��ال ها ش��ناخت از اتیس��م خیلی کم رنگ تر از 
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 چه شد که متوجه استعداد 
حامد در رشته اسکیت شدید؟ 
چه کسی مشوق او در پرداختن 

به این فعالیت بود؟
ه��وشی   به��رۀ  نمی توانس��تم  م��ن 
حام��د را بی��ش از چی��زی ک��ه ب��ود ب��الا 
روی  گرفت��م  تصمی��م  پ��س  بب��رم، 
ه��وش عمل��ی اش کار کن��م و او را ب��ه 
باشگاه های مختلف بردم. رشته های 
مختلف مثل فوتبال، کش��تی، ژیمناستیک 
و... را تس��ت ک��ردم اما دی��دم که او رغبتی 
نشان نمی دهد. وقتی هم که به مربی های 
باشگاه می گفتم که حامد اتیسم است، انگار 
نمی خواستند همکاری کنند. یک روز سال 
85 ک��ه از جل��وی پ��ارک آفتاب س��اری رد 
می ش��دم و حام��د را برای ب��ازی برده بودم، 
دیدم که گروهی از بچه ها دارند اسکیت  بازی 
می کنند. ناخودآگاه رفتم و با مربی اسکیت 
آقای موسوی صحبت کردم و گفتم پسر من 
می تواند این جا اسکیت یاد بگیرد؟ نگاهی به 
حامد انداختند و گفتند بله چرا نمی تواند؟ بعد 
برایشان توضیح دادم که شرایط حامد من این 
است. بازهم ایشان گفتند که اشکالی ندارد. 
در آن س��ال قیمت اسکیت صد هزار تومان 
ب��ود ک��ه پول خیلی زیادی بود. گفتم که اگر 
ای��ن هزین��ه را بپردازم و حامد یاد نگیرد چه 
می شود؟ گفتند که می تواند از اسکیت های 
آن ج��ا اس��تفاده کن��د و اگر آم��وزش دید و 
ی��اد گرف��ت، در عرض یک هفته به ما خبر 
می دهند. حامد آن موقع ده س��اله بود و او را 
به همراه خواهر کوچکش که چهارساله بود 
برای کلاس ثبت نام کردم. بعد از یک هفته 
مرب��ی به من گفتند که خانم تورانی، پس��ر 
شما واقعاً اسکیت باز قابلی می شود، او خیلی 
به این رش��ته علاقه دارد و خیلی هم خوب 
پا می زند. من هم اسکیت را برایش خریدم 
و حام��د یک ماه آموزش دید، داخل خیابان 
می رفت و با ماشین ها مسابقه می داد. پدرش 
گفت که این فعالیت هم برای خودش و هم 
برای دیگران خطرناک اس��ت. برای همین 
ما اس��کیت را از او گرفتیم و قایم کردیم تا 
زمانی که حامد 20 ساله شد؛ یعنی 10 سال 

تمام تمرینی نکرد و آموزشی ندید.

 تابه حال در چه مسابقاتی شرکت کرده و چه مقام هایی 
کسب کرده است؟

زمانی که عضو انجمن فرامهر ساری بودیم، حامد دو بار در دوچرخه سواری مدال 
طلای کشوری گرفته بود. در یکی از اردوها که به رشت رفته بودیم، دیدم که بچه ها 
با اسکیت هم مسابقه می دهند. از مسئول انجمن پرسیدم که این اسکیت بازها از 
کجا هس��تند و به من گفتند که بچه های تهران اند که مثل حامد با ش��رایط خاص 
بودند. ایشان گفتند که از مازندران کسی را نداریم و من گفتم که پسر من اسکیت 
بلد اس��ت؛ ده س��ال پیش تمرین می کرده اما مطمئنم هرچیزی را که یاد بگیرد 
فراموش نمی کند. بعد قرار شد که حامد را برای مسابقات آسیایی 2018 در ابوظبی 
امارات آماده کنیم. من همه چیز را آماده کردم اما اطلاع دادند که حامد حتماً باید 
کارت پایان خدمت داش��ته باش��د. خیلی تلاش کردم اما متأسفانه هیچ کس این جا 
با ما همکاری نکرد و آن سال حامد نتوانست در مسابقات شرکت کند. سال 2019 
هم مس��ابقات جهانی در ابوظبی بود و این بار با تلاش و همکاری انجمن اتیس��م 
ایران موفق شدیم کارت پایان خدمت را بگیریم. حامد با سه ماه تمرین بعد 
از 10 س��ال، در این رقابت ها یک مدال طا و یک برنز گرفت. س��ال 2023 

هم در مسابقات برلین آلمان یک نشان طا کسب کرد.
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است و مثلًا هزینۀ تعویض کفش برای ما 
بسیار سنگین است. برای مسابقات آلمان 
هم همان اسکیتی که سال 2019 استفاده 
کرده بود را تعمیر کردیم؛ اما الآن به پایش 
فشار می آورد و خیلی وقت ها به همین دلیل 

تمرینات را نمی رود.

ممن��ون از وق��ی که گذاش��تید، 
مان��ده  باق��ی  م��وردی  اگ��ر 

بفرمایید.
ممنون از لطف ش��ما، همان طور که اش��اره 
ک��ردم مش��کل این بچه ها این اس��ت که 
ازنظر ورزشی مکان خوبی ندارند. همچنین 
خانواده ها خیلی درخواست دارند که مکانی 
برای نگه داری بچه ها در مواقع خاصی مثل 
مراسمات و... باشد که بتوانند فرزندشان را به 
آن جا بسپارند. من این مشکل را با حامد ندارم 
اما وجود جایی که صبح ها آموزش ورزشی 
داشته باشد و ماهی یک شب یا دو شب هم 

بتواند بچه ها را نگه دارد خیلی مهم است.

 سؤال از حامد )با همراهی مادر(:
چه سبکی از ورزش اسکیت را دنبال می کنید؟

سرعت و اسلالوم.
در هفته چقدر تمرین می کنید؟

یک روز، 2 ساعت.
یک��ی از بهتری��ن خاطرات��ی که از فعالیت در این رش��ته دارید 

را برای ما بگویید.
از ایران رفتم امارات و آن جا برنده ش��دم، مدال طلا و برنز گرفتم، بچه های دیگر 

را هم دیدم و خوش گذشت.
اگ��ر بچ��ه ای را ببینی��د ک��ه اتیس��م دارد و ب��ه اس��کیت عاق��ه 

داشته باشد، به او چه می گویید؟
می گویم با اسکیت از کنار برود.

 )سؤال از مادر(:
از فدراسیون  و جوامع ورزشی چه درخواسی دارید؟

امکانات ورزشی مناسب برای این بچه ها کم است. البته وقتی پارسال حامد به آلمان 
رفت، اس��تاندار و معاونش��ان، فرماندار و مس��ئولان ورزش و جوانان شهر ساری به 
منزل ما آمدند و مکانی را به عنوان پیست دراختیار بچه ها قرار دادند؛ اما بچه های 
اتیس��م در این زمینه قوی نیس��تند و چون تعداد کم بود، این امکان به وجود نیامد 
که یک پیس��ت منحصراً برای آن ها باش��د. از طرفی اس��کیت هم رش��تۀ پرخرجی 
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 س��امان، نوازنده خوش ذوقی
 که قهرمان ورزشی است
گفتگو با مادر محمدرضا )سامان( جوادزاده

من مادر محمدرضا جوادزاده هستم و 47 سال دارم. محمدرضا )که سامان صدایش می کنیم( 
متولد اسفند 1384 و تنها فرزند من است.
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این اختلال نداشت و همه می گفتند خیلی 
از بچه ها دیر زبان باز می کنند. همۀ این ها 
روند را کندتر می کرد و تا بفهمیم مشکل 
از کجاس��ت و بپذیریم زمان می برد. فکر 
نمی کنم کس��ی باش��د که با همان بار اول 
قبول کند و درمان را شروع کند. حدود سال 
86 و 87 اصلًا آگاهی وجود نداشت و خود 
من هم تا آن موقع اصلًا چنین اصطلاحی 

به گوشم نخورده بود.
همان طور که گفتم حس های سامان خیلی 
ق��وی بود. صدای بلن��د اذیتش می کرد و 
فق��ط غذاهای��ی را ک��ه در خانه درس��ت 
می کردی��م می توانس��ت بخورد. الآن هم 
هن��وز ت��ا حد زیادی همین طور اس��ت. در 
نوزادی مجبور می ش��دم که ش��یر را موقع 
خ��واب ب��ه او بدهم؛ چون به هیچ عنوان در 
بی��داری نمی خورد. خودش هم کم کم به 
این روال عادت کرده بود و می دانست که 

 از چ��ه زمان��ی متوج��ه ش��دید که فرزندتان با س��ایر بچه ها 
متفاوت است؟ چه تفاوت هایی را در او می دیدید؟

ما در ابتدا تفاوت خاصی در سامان نمی دیدیم؛ فقط کلامش بود که مشکل داشت و 
تقریباً در دوسالگی شروع شد. وقتی که او را مطابق روال برای ویزیت پیش پزشک 
اطفال بردیم، این موضوع را مطرح کردیم و ایشان یک لحظه به ما گفتند که برای 
اتیسم هم بررسی انجام بدهید. اما تا آن زمان ما علامت متفاوتی در او ندیده بودیم؛ 
بچه ای بود که چهاردس��ت وپا رفتن، نشس��تن و راه رفتنش عادی و حتی زودتر از 
موعد بود. حتی گفتارش هم از 9 ماهگی شروع شد اما پیشرفت و رشدی نداشت 
و در ح��د چن��د کلم��ه می گف��ت. یک مورد دیگر هم این بود که در حدود 40 روزگی 
دیگر شیرخشک نخورد و فکر می کنم به خاطر حس بویایی و چشایی قوی ای که 
داشت، از طعم شیر خوشش نمی آمد. بااین که خیلی گرسنه بود، اما وقتی با قطره 
چکان هم به او شیر می دادیم نمی خورد. حتی از این که پوشکش خیس شود هم 
بدش می آمد و ما بررس��ی کردیم که مش��کل برگش��ت ادرار یا سنگ نداشته باشد. 
الآن که این موارد را به خاطر می آورم فکر می کنم که ش��اید به خاطر مش��کلات 
حس��ی اش بوده باش��د. به مرور وقتی بزرگ تر ش��د )حدود سه سالگی( نشانه هایی 
مثل دور خود چرخیدن و ردیف کردن اس��باب بازی ها پشت س��ر هم را دیدیم اما 
تماس چش��می داش��ت و با ما ارتباط می گرفت. می دانید که طی این روند، گرفتن 
تش��خیص و از این جا به آن جا رفتن زمان بر اس��ت. آن زمان هم کس��ی اطلاعی از 

ی
ـــ

ش
وز

ـــ
آم

 و 
ی

مـ
لــ

عــ

14
03

ل 
سا

   |   
هم

فد
 ه

ره
ما

شــ
   |  

تم
شــ

 ه
ال

ســ

33



اگر گرس��نه اس��ت باید بخوابد. زمانی که 
متخص��ص اطفال به ما گفت که اتیس��م 
را بررس��ی کنیم، س��امان را به بیمارستان 
رازی ب��ردم و گفتند نش��انه هایی دارد، اما 
ممکن اس��ت به خاط��ر بیش فعالی و عدم 
تمرکز باش��د؛ می توانید برایش کاردرمانی 
ش��روع کنید. بعد از آن نزد دو دکتر دیگر 
هم رفتیم اما بازهم به ما تشخیص قطعی 
و دقیق ندادند. دیگر این روند خسته کننده 
شده بود و خودم تصمیم گرفتم که او را به 

کلا س های توان بخشی ببریم.

 آن زمان سامان حدوداً چند 
س��اله ب��ود؟ چ��ه کاس های��ی 

دریافت کرد؟
همان حدود سه سالگی بود. آن موقع مراکز 
توان بخش��ی خیل��ی محدود بودند؛ ش��اید 
کاردرمانگ��ران درمورد این اختلال آموزش 
دانشگاهی دیده بودند، اما به صورت تجربی 
و ازنزدیک خیلی نمی دانستند. درنهایت یک 
مرکز کاردرمانی نزدیک منزلمان پیدا کردم و 
با آن ها کلاس ها را شروع کردیم. وقتی یکی 
از کاردرمانگران آن مرکز می خواست جابه جا 
شود، ما هم به مرکز توان بخشی جدید رفتیم 
چون نمی خواس��تم در روند آموزشی پسرم 
فاصله بیفتد. سامان خیلی گریه می کرد چون 
محیط برایش عجیب و جدید بود و دوست 
نداش��ت. به هرحال درمانگران تمرین های 
گفتاردرمانی، کاردرمانی ذهنی و حرکتی را 
ب��ا او انج��ام می دادن��د و این روند تا پیش از 

مدرسه ادامه داشت.

 دوران مدرسه چگونه سپری 
شد؟

یک بار خانمی به ما گفت که برای بچه های 
چهار تا شش ساله ای که مشکلات ذهنی 
دارند، طرحی وجود دارد که آن ها را برای 
سنجش پیش  از دبستان آماده می کنند. ما 
در این طرح ش��رکت کردیم و اوایل س��ال 
تحصیلی س��امان وارد مدرس��ه استثنایی 
ش��د. مرب��ی ای ک��ه آن جا بود بع��د از چند 
روز م��ن را ص��دا ک��رد و گفت »جای بچۀ 
ش��ما این جا نیس��ت؛ اگر بچه ای هم سطح 

پس��ر ش��ما داش��تم او را نگه می داش��تم که باهم درگیر باش��ند، اما همۀ بچه های 
این جا سطحش��ان پایین تر اس��ت«. این شد که تصمیم گرفتیم یک پیش دبستانی 
غیرانتفاعی کم جمعیت پیدا کنیم تا سامان به بچه های عادی نزدیک باشد. حدوداً 
10 روز گذشته بود که یک مدرسه پیدا کردیم. پسر من رفتارهای پرخاشگرانه ندارد 
و بچۀ آرام و منضبطی است؛ اما مدیر آن  مدرسه خیلی ما را اذیت کرد. حتی شهریۀ 
کل سال را نقداً گرفتند و دائماً مشکل داشتیم. مثلًا برای یک اردو درخواست کردم 
که به خاطر شرایط پسرم همراهشان باشم اما اجازه ندادند و وقتی سامان برگشت 
آس��یب دیده بود. وقتی پس��رم را برای س��نجش بردیم، همۀ مراحل را طی کرد اما 
به من گفتند که باید برای س��نجش تخصصی برویم چون کلامش خیلی ضعیف 
بود. در س��نجش تخصصی از بچه ها می خواهند که یک نقاش��ی بکش��ند. به من 
گفتند که نقاشی ای که سامان کشیده دو سال از سنش بالاتر است و اگر گفتارش 
مشکل ایجاد نمی کند، ایرادی ندارد که به مدرسه عادی برود. من با مدیر مدرسه 
اس��تثنایی صحبت کردم و گفتند پس��رتان را یک س��ال در یک مدرسۀ غیرانتفاعی 
که شرایطتان را درک می کند ثبت نام کنید و ببینید که اوضاع چطور پیش می رود. 
اگر نش��د می توانید به مدرس��ۀ خاص برگردید اما از مدرس��ۀ خاص نمی تواند به 
مدرسۀ عادی برود. مدرسۀ بعدی ای که پیدا کردیم خیلی با شرایط ما کنار آمدند 
و گفتند ش��رایطی را فراهم می کنیم که هم برای بچه و هم برای ش��ما بهتر باش��د. 
چون سامان به تنهایی نمی توانست آموزش ببیند و با دیگر بچه ها هماهنگ شود، 
موافقت کردند که در کلاس ها همراه او باشم و آموزشش را شخصاً به عهده بگیرم. 
من تک تک درس ها را خودم با سامان کار می کردم و او این فرصت را داشت که 
کنار بچه های عادی باشد و مطابق روتین و نظم آن ها پیش برود. ممکن بود که 
سروصداها و خودگویی هایی داشته باشد، اما بچه ای نبود که نظم کلاس را به هم 
بریزد و معلم را اذیت کند. تا پایان پایۀ ششم همین روال بود و همۀ معلم ها با من 
همکاری کردند. هر تابستان قبل از این که پایۀ بعدی شروع شود، درس ها را با او 
کار می کردم و وقتی به کلاس های توان بخشی می رفتیم، همه می گفتند که چقدر 
خوب است که مادری مثل شما همۀ این کارها را برای فرزندش انجام داده است. 
تمام دفترهایش را خودم درس��ت می کردم؛ از همان ابتدا 
س��ؤال و ج��واب درس��ت می ک��ردم و هم��ه را ریزبه ری��ز و بارها 
ب��ا او تک��رار می ک��ردم ت��ا حف��ظ کند. زمانی هم که امتحان داش��تند معلم 
س��ؤال های امتحان را به من می داد و من زمان امتحان کنار س��امان می نشس��تم و 
می گفتم مامان این س��ؤال هش��ت درس شش��م اس��ت. چون اگر سؤال کمی تغییر 
می کرد نمی دانس��ت منظور چیس��ت. س��امان بچۀ فوق العاده خوش خطی اس��ت؛ 
خوش نویس��ی اش عالی و حتی از کل مدرس��ه بهتر بود. جدول ضرب را هم زودتر 

یادش داده بودم و شعرها را با او کار می کردم تا آهنگین بخواند.

 سامان چگونه وارد دنیای موسیقی شد؟
زمانی که کلاس دوم بود، در مرکز توان بخش��ی کلاس موس��یقی درمانی برگزار 
 ش��د. ما هم اس��تقبال کردیم؛ با بلز و ارف ش��روع کردند و بعداً فلوت هم اضافه ش��د. 
چون سطح موسیقی سامان خیلی بالاتر از بقیه رفت، مدرس کلاس او را جدا کرد 
و به صورت تکی و با هزینه و کتاب های جدا آموزش می دید. هنوز کلامش خوب 
نبود اما اصطلاحات مربوط به س��ازها را می دانس��ت و علاقه داش��ت. هنگامی که 
آموزش��ش کامل ش��د، مدرس گفت که باید یک س��از انتخاب کند. خودش دوست 
داشت گیتار یا ویولن دست بگیرد، اما وقتی پرسیدیم پیشنهاد دادند که چون پیانو 

ی
ـــ

ش
وز

ـــ
آم

 و 
ی

مـ
لــ

عــ

14
03

ل 
سا

   |   
هم

فد
 ه

ره
ما

شــ
   |  

تم
شــ

 ه
ال

ســ

34



 

پایۀ تمام سازهاست، بهتر است برایش پیانو تهیه کنیم. هوش شنوایی و تشخیص 
نت س��امان بس��یار خوب و اصطلاحاً در حد ابس��ولوت است. تصمیم گرفتیم او را به 
یک آموزشگاه تخصصی تر ببریم و آموزشگاهی وابسته به بنیاد رودکی را انتخاب 
کردیم. آن جا شرایط سامان را برای مدرس توضیح دادم و اتفاقاً استقبال کردند و 
گفتند تابه حال با همچین موردی کار نکرده اند. حدوداً چهار ماه طول کشید تا یک 
زمان خالی به ما دادند و از سامان تست گرفتند. ما اصرار کردیم که دو روز در هفته 
کلاس برود تا با محیط بهتر کنار بیاید. ترم اول که به پایان رسید، مدرس خیلی از 

او راضی بود و روال را )به صورت آنلاین به خاطر شرایط کرونا( ادامه دادیم.
وقتی که سامان را برای پایۀ هفتم ثبت نام کردیم، علی رغم این که معاون مدرسۀ 
ابتدایی اش با مدرس��ۀ جدید صحبت کرد و ش��رایط را توضیح داد، بعد از حدود 10 
روز س��امان مریض ش��د و ش��رایط و درس ها خیلی برایش سخت بود. برای همین 
تصمیم گرفتیم که موس��یقی را ادامه دهد و ویولن را هم در کنار پیانو ش��روع کرد. 
یکی از معلم های پایۀ شش��م س��امان به من گفت که او را به مدارس آموزش از 
راه دور ببرم. پی گیری کردیم و گفتند س��ن فرد باید بالای 17 س��ال باش��د؛ اما 
وقتی گواهی های س��امان را نش��ان دادیم، یک کمیسیون پزشکی تشکیل دادند و 
موافقت کردند. این جا هم با ما خیلی همکاری کردند و من همیشه از ایشان تشکر 
می کنم. برای پایۀ نهم هم رشتۀ موسیقی )نوازندگی موسیقی جهانی( را انتخاب 
کرد و دروس عمومی را در مدرس��ه و دروس عملی را در یک آموزش��گاه موس��یقی 
گذراند. امتحانات عملی اش را هم در هنرس��تان موس��یقی پس��ران تهران با نمرات 
عالی پشت سر گذاشت. طوری بود که افرادی که پشت سر ما در صف بودند به 
من می گفتند که وقتی پسر شما برای امتحان می رود سطح 
توق��ع اس��اتید را ب��الا می ب��رد و کار ما را س��خت می کن��د! درنهایت 
توانس��ت دیپلمش را هم یک س��ال زودتر بگیرد؛ ش��اید زودتر هم می توانس��ت اما 

به خاطر یک سری مشکلات ممکن نشد.

 از ف�������عالیت ه�����ای ورزشی 
پسرتان برای ما بگویید.

در حدود 9 سالگی، ما سامان را برای امتحان 
ک��ردن ورزش های مختل��ف بردیم. چون 
دکتری که سامان را می بردیم گفته بودند 
که هر دو نیمکرۀ مغز این بچه ها باید قوی 
شود تا عملکردشان بالاتر برود. کوچک تر 
ک��ه ب��ود او را به یک باش��گاه س��وارکاری 
می  بردیم، مدتی کاراته کار کرد، اس��کیت 
را ش��روع کردیم و در آن پیش��رفت کرد. اما 
درنهایت چون خیلی آب را دوس��ت داشت 
شنا را انتخاب و به صورت جدی شروع کرد. 
تا امروز حدود 10 سال است که تقریباً هر 
روز حدود 5 کیلومتر شنا می کند و به  صورت 
حرفه ای با یک گروه از بچه های عادی کار 
می کند. همچنین برای تقویت مهارت های 
دیگرش، دوومیدانی را هم برای او ش��روع 

کردیم.

 فرزندت��ان تابه ح��ال در چ��ه 
و  ک��رده  ش��رکت  مس��ابقاتی 
ک��رده   کس��ب  مقام های��ی  چ��ه 

است؟
در فدراسیون جانبازان و معلولین اردیبهشت 
امسال مسابقات کشوری داشتند و سامان 
توانست در چهار ماده ای که برایش در نظر 
گرفته شده بود اول شود و مدال طلا کسب 
کن��د. مدت��ی پیش هم ح��دود یک هفته با 
فدراس��یون ملی نوجوان��ان و جوانان برای 
انتخابی مسابقات پارالمپیکی اردو داشتند.

 در م�����س��یر ف���عالیت ه��ای 
ورزشی چه کسی همراه سامان 

بود؟
اوایل برای شنا برایش مربی گرفتیم و پدرش 
هم همیش��ه همراهش بود. اما از آن به بعد 
پ��درش تمام تکنیک ها را با او کار می کرد. 
با این که پدرش شنا را حرفه ای بلد نیست، 
ام��ا ویدیوهای مختلف را نگاه می کند و به 
سامان آموزش می دهد. شاید رکورد او چند 
ثانیه با بچه های عادی تفاوت داشته باشد اما 
می توانم بگویم که تکنیک هایی بلد است 

که دیگران به خوبی او بلد نیستند.
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 زندگی با اتیسم برای شما با 
چه چالش هایی همراه بود؟

متأس��فانه چ��ون هن��وز جای��گاه خاصی 
در کش��ور ب��رای بچه های طیف اتیس��م 
تعریف نش��ده، مش��کلات زی��ادی وجود 
دارد. ما خیلی سختی کشیدیم و به عنوان 
پدرومادر همۀ تلاش��مان را کرده ایم؛ چه 
در بحث موس��یقی چه ورزش��ی. اما هنوز 
آن جایگاهی که شایس��تۀ این بچه اس��ت 
برای او فراهم نشده است. خیلی از افراد به 
ما می گویند سامان را از ایران ببریم چون 
این ج��ا کاری ب��رای او نمی کنند. مدرس 
موسیقی س��امان فقط شاگردهای عادی 
دارد اما می گوید تابه حال ش��اگردی مثل 
س��امان نداشته اس��ت. قطعه ای که سایر 
بچه ها در س��ه هفته می زنند، س��امان در 
زمان کوتاه به بهترین شکل اجرا می کند. 
فوق الع��اده  را  قطع��ات  او 
تمی��ز و خیل��ی عال��ی می ن��وازد 
ای��ن  می ش��نود،  هرک��سی  و 
می ش��ود.  متوج��ه  را  موض��وع 
من پی گیری کردم که س��همیه ای به این 
بچه ها بدهند و تلاشی بکنند اما نخواستند 

و یا نتوانستند کاری انجام دهند.
از ابتدا که ما روند توان بخش��ی را ش��روع 
کردی��م، بیم��ه کاری ب��رای م��ا نک��رد. 
خوشبختانه در حال حاضر برای بچه ها تا 
12 سال پرداخت می شود اما حتی یک ریال 
به ما نداد. وقتی من به تأمین اجتماعی رفتم 
به من گفتند وضعیت بچۀ شما تا آخر عمر 
همین اس��ت و هیچ وقت به شما هزینه ای 
پرداخت نمی کنند. همس��ر من شاغل بود 
اما به خاطر مشکلات جسمی نتوانست سر 
کار برود و مخارج برای ما خیلی س��نگین 
بود؛ طوری که من توان بخش��ی سامان را 
در 10 س��الگی قط��ع کردم. چالش بعدی 
این است که هرجا می رویم باید شرایط را 
توضی��ح دهی��م و درک چنین چیزی برای 
دیگران خیلی س��خت اس��ت. طی این 10 
س��الی که س��امان به استخر می رود، همه 
از مدیری��ت گرفت��ه ت��ا غریق نجات و کل 
مربیان، س��امان را می شناسند؛ اما ممکن 
اس��ت هم گروهی هایش او را درک نکنند. 

علی رغم علاقه اش به برقراری ارتباط، چون می بینند سامان متفاوت است خیلی 
او را در جمع های خودشان راه نمی دهند و ممکن است باعث شود سامان از محیط 
استخر بدش بیاید. به نظر من این برعهدۀ مربی است که با شرایط بچه هماهنگ تر 
ش��ود و به بچه ها توضیح دهد که او را درک کنند. وقتی مربی عملکرد و بازخورد 
خوبی نداش��ته باش��د، دیگران هم نخواهند داش��ت. سامان می گوید: »مامان چون 
من با بقیه فرق دارم دوس��تام منو تحویل نمی ش��ن« یعنی تحویل نمی گیرند. به 
نظر من مربی باید شرایط را مدیریت کند و الگوی بچه ها باشد؛ نه این که به خاطر 
ش��رایط خاص بچه های اتیس��م آن ها را مورد تبعیض قرار بدهند یا کنار بگذارند. 
البته در دوران مدرس��ه تا دیپلم تمام مربیان و معلمان س��امان حمایت و همکاری 
خوبی با ما داش��تند و من همیش��ه از آن ها متش��کرم. مش��کلات دیگری هم وجود 
دارند؛ مثلًا نگاه های مردم به ما بس��یار آزاردهنده اس��ت. وقتی من س��وار اتوبوس 
می شوم، سامان کنارم در قسمت خانم ها می نشیند. این مسئله برای همه عجیب 
اس��ت و تعجب می کنند که یک پس��ر بزرگ کنار مادرش نشس��ته اس��ت! از زمان 
کودکی سامان تاکنون در هیچ مراسمی نتوانسته ام شرکت کنم. ما نمی توانیم به 
رستوران برویم؛ سینما رفتن و خرید کردن خیلی برای ما سخت است. روزمرگی 
ما با افراد عادی خیلی متفاوت اس��ت. یکی دیگر از چیزهایی که من را اذیت کرد 
این بود که وقتی سامان را برای ثبت نام در کلاس زبان بردم، اصلًا برخورد خوبی 
با ما نداش��تند. حتی خواس��تم به آن ها بگویم که این بیماری واگیر ندارد! بعضی از 
جاها هم وقتی ش��رایط را می فهمند هزینه را زیاد می کنند. امیدوارم ش��ما 
ص��دای خانواده ه��ا را برس��انید تا همه بدانن��د این بچه ها، 
بچه ه��ای بس��یار مهرب��ان و ص��اف و صادقی هس��تند، دروغ 

برای آن ها معنا ندارد و کسی را اذیت نمی کنند.

 اگ��ر م��وردی باق��ی مان��ده ک��ه دوس��ت داری��د ذک��ر ش��ود 
بفرمایید.

خواهش��ی که دارم این اس��ت که از طرف ما از انجمن اتیس��م ایران و مدیرانش 
بخواهید لطف کنند از بچه های ما که مهارت ها و توانایی های به خصوصی دارند، 
به عن��وان اف��رادی ک��ه در ای��ن جامعه حقوق اجتماعی خ��ود را دارند، حمایت های 
بیشتری داشته باشند. پارسال مسابقاتی در آلمان برگزار شده و سامان می توانست 

آن جا برای ایران مدال آور باشد.
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سرکار خانم زرین خامه، مادر امیررضا و امیرحسین 23 و 17 ساله
جناب آقای جالی زاده، پدر محمدآلان 22 ساله

سرکار خانم مشعل پور، مادر متین 24 ساله
جناب آقای محمدی، پدر س��امی 20 س��اله، عضو هیئت مدیره انجمن اتیس��م ایران

 پای صحبت والدینی که فرزند بزرگ س��ال 
دارن������������د ش����������دید  ات�����یس��م  اخت��ال  ب��ا 

با حضور:
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 فک��ر می کنی��د عمده تری��ن 
حاض��ر  ح��ال  در  ک��ه  چال��ی 
فرزن��د  دارای  خانواده ه��ای 
طی��ف  اخت��ال  ب��ا  بزرگ س��ال 
اتیس��م ش��دید ب��ا آن روب��ه رو 

هستند چیست؟
هم��ه  از  بیش��تر  زرین خام�ه:  خان�م 
نگه داری اس��ت که خیلی مش��کل است. 
همۀ بچه هایی که الآن شش، هفت ساله 
هستند روزی بزرگ می شوند و باید خیلی 
فکر بزرگ س��الی بود. درس��ت اس��ت که 
می گویند دوران طلایی مهم اس��ت، ولی 
بزرگ س��الی هم خیلی مهم اس��ت. وقتی 
فرزندان کوچک هس��تند خود والدین هم 
جوان اند؛ ولی وقتی بچه ها بزرگ می شوند، 
س��ن ما بالای 45 یا 50 رس��یده  اس��ت و 
ت��ازه بیماری ها و چک آپ هایمان ش��روع 
می ش��ود. حداقل سالی یک بار باید چکاپ 
بدهیم ولی نه من و نه همسرم نمی توانیم. 
اکث��ر خانواده هایی که فرزند بزرگ س��ال 
دارند همین طور هستند. سختی نگه داری 

بچه ها به کنار، از طرف دیگر برای دندانشان مشکل پیدا می کنیم که پروسۀ خیلی 
سختی است. اگر هم بخواهیم جایی برویم، نمی گویم مهمانی، برای یک آزمایش 
ساده هم نمی توانیم برویم. من سعی کردم یک مرکز نگه داری با شرایط مناسب 
پیدا کنم که حداقل یک ماه بتوانیم پس��ر بزرگمان را به آن جا بس��پریم و چکاپ 
را انجام دهیم؛ من دس��تم را باید عمل کنم، همس��رم باید کمرش را عمل کند و 
فیزیوتراپی انجام دهد. برای مرکزی که خیلی هم تاپ نیس��ت گفتند باید ماهی 
15 میلیون بدهیم. وقتی بچه ها بزرگ  تر می ش��وند، ما ضعیف تر ش��ده ایم اما آن ها 
قوی هس��تند. برای همین مرکز نگه داری موضوع بس��یار مهمی اس��ت و حداقلش 
این اس��ت که بچه ها را دو، س��ه روز بس��پاریم تا اگر کار واجبی هس��ت انجام دهیم. 
همۀ خانواده ها دوس��ت دارند خودش��ان بچه ها را نگه دارند؛ اگر کس��ی فرزندش را 

برای نگه داری می برد یعنی واقعاً توان نداشته است.
آقای جلالی زاده: اتیسم که خودش یک مشکل است؛ هرچه این بچه ها بزرگ تر 
می شوند مشکلاتشان هم بیشتر می شود. متأسفانه تاکنون هم راه حلی پیدا نشده 
اس��ت و همه چیز به مقاومت و صبر و حوصلۀ خانواده ها بس��تگی دارد. ما در ابعاد 
مختلف مثل نگه داری، تغذیه، خواب، مس��افرت رفتن، مهمانی رفتن و اس��تفاده 
از وس��ایل حمل ونقل عمومی مش��کل داریم. همۀ این موارد هم برای والدین هم 

برای برادرها و خواهرها وجود دارد.
خانم مش�عل پور: واقعاً چه چیزی به جز مرکز نگه داری وجود دارد؟ پس��ر من 24 
سالش شده، پدرش را هم از دست داده است و من سرپرستش هستم؛ اما به تنهایی 
نمی توانم و از لحاظ جس��می و روانی در توانم نیس��ت از این بچه مراقبت کنم. به 
همین خاطر حتماً باید جایی باش��د که ما این بچه ها را بس��پاریم؛ آن هم یک جای 
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مطمئن. مثلًا پسر من الآن در مرکزی است که افراد با همه نوع معلولیت را نگه  
می دارند و نمی ش��ود جوری که با دیگر بچه ها رفتار می ش��ود با او هم رفتار کنند. 
این هم خودش یک مشکل است. من مجبور شده ام در کنار هزینۀ معمول، هزینۀ 
اضافه ای را هم پرداخت کنم که حواسش��ان به پس��ر من باش��د. خود پرس��تارها هم 

متوجه تفاوت او هستند و به من می گویند.
آقای محمدی: از آن جایی که اتیس��م یک اختلال چندوجهی اس��ت و هرکدام 
از وجوه آن چالش های خودش را دارد، خانواده ها هم از این منظر به چند دس��ته 
تقسیم می شوند و هرکدام نیازهای خودشان را دارند. این نیازها در سه بخش وجه 
مشترک دارند. یکی بحث نگه داری و شرایط بلوغ و پسا بلوغ است؛ این که چگونه 
باید به خانواده اگاهی داده شود، توانمندسازی چگونه باید صورت بگیرد و... مورد 
بعدی هم همین است که نگه داری برای خیلی از خانواده ها سخت شده است. من 
همیشه می  گویم شاید حال بچه ها خوب باشد، اما حال خانواده های آن ها به مراتب 
از حال خودشان بدتر است. نیاز است که در این مسئله ورود بکنیم و توانمندسازی 
و س��لامت روان خانواده ها را جدی بگیریم. مورد بعدی آموزش هایی هس��تند که 
م��ا قط��ع می  کنی��م. یک فرد عادی به ط��ور معمول تا زمانی که زندگی می کند نیاز 
به آموزش دارد. درس��ت اس��ت که آموزش می تواند بنا به نیاز برای هر س��ن و هر 

جایگاهی متفاوت باشد، اما قطع نمی شود. 
مثلًا برای بزرگ سالی، نیاز است یک پروتکل تعریف شده و یک دستورالعمل جامع 
و مدون تهیه ش��ود. در این دوران گفتاردرمانی دیگر موضوعیت ندارد و مس��ائل 
خودی��اری، اس��تقلال، هن��ر زندگی، پرداختن به نق��اط قوت )به جای نقاط ضعف(، 
بحث اشتغال و حرفه آموزی )برای طیف خفیف( مواردی هستند که خانواده  با آن 
چالش دارد. سومین و مهم ترین مورد هم مباحث حقوقی و قضایی است. یک فرد 
به طور معمول دارای حقوقی اس��ت و رس��اندن فرد به این حقوق بر عهدۀ جامعه 
است. اگر بخواهم از تجربۀ خودم بگویم، درمورد مسائل مربوط به ارث، حضانت، 

ولایت و وصایت بررسی و جست وجو کرده ام. 
جالب است که سال ها کسی از طرف حاکمیت حال فرد را نمی پرسد؛ اما به محض 
18 س��الگی، می گویند ش��ما که تا الآن با هر جان کندنی بچه را بزرگ کرده ای، 
باید صلاحیت خودت را به ما اثبات کنی! همچنین حقوق ش��هروندی و اس��تفاده 
از امکانات، همه و همه، مس��ائلی هس��تند که می توان با یک مطالبه گری همراه با 
پشتکار امور مربوط به آن ها را پی گیری کرد. از نظر من اگر این بخش حل شود، 

بحث ترس از آینده از بین می رود.

 آی��ا نگ��ه داری فرزن��د پس��ر بزرگ س��ال دارای اخت��ال طیف 
اتیسم شدید با فرزند دختر متفاوت است؟

خانم زرین خامه: دوس��تان من دختر طیف اتیس��م دارند؛ به نظر من داش��تن دختر 
راحت تر اس��ت. چون دخترها تاحدی آرام تر هس��تند و بیش��تر می شود با آن ها کنار 
آمد. کنار آمدن با پسرها بعد از بلوغ به خودی خود سخت است؛ چه برسد به این که 

اتیسم هم باشند.
آقای محمدی: قدر مس��لم متفاوت اس��ت. فرایند بعد از بلوغ هم در دخترها و هم 
در پسرها مثل افراد عادی اتفاق می افتد. این فرایند رشد چیزی نیست که بتوانیم 
جلویش را بگیریم؛ ش��اید بتوان یکی دو س��ال دیرتر به آن رس��ید. نگه داری بچه ها 
چه از لحاظ بهداشتی و چه از لحاظ رعایت یک سری موارد متفاوت است. مثلًا ما 
برای دخترانمان مراقبان زن بیش��تری لازم داریم و مس��لماً نمی توانیم یک مرد را 

کنارشان بگذاریم. برای پسران هم همین 
طور؛ از آن جایی که این غریزه وجود دارد و 
قدرت تشخیص در آن ها مثل ما وجود دارد 
و یک چیز غیرطبیعی نیست، شاید به یک 
فرد هم جنس بیشتر نیاز باشد. ما اتیسم را 
یک طیف می بینیم؛ در اتیسم ما با شرایط 
و ویژگی های ژنتیکی و ظاهری مشخص 
)مثل سندروم داون( روبه رو نیستیم و علم 
هنوز دلیلی را برای این اختلال نش��ناخته 
که بخواهد درمانی را هم شناس��ایی کند. 
در بحث نگه داری این بچه ها باید تفکیک 
داشته باشیم؛ البته می توانند باهم آموزش 
ببینند و جلو بروند، اما محیط تفکیک شده 
لازم داریم. چون بروز این اختلال در پسرها 
چهار برابر دختران اس��ت، طبعاً با جمعیت 
بیش��تری از پس��رها طرفیم؛ اما ش��دت را 
در دختران بیش��تر می بینیم؛ بنابراین باید 

تفکیکی بین این ها قائل شد. 
م��ن هن��وز ه��م ج��زو مع��دود کس��انی 
ش��بانه روزی  نگ��ه داری  ب��ا  ک��ه  هس��تم 
مخالفم و برای آن هم دلیل دارم. ایزوله 
ک��ردن بچه هایی ک��ه در ارتباطات ضعف 
دارن��د، مس��اوی ب��ا نابودی آن هاس��ت و 
ضعفشان را بیشتر می کند. در تمام دنیا، این 
بچه ها هر جا که باشند، بعدازظهر به آغوش 
خان��واده برمی گردن��د. اگ��ر خانواده ه��ا 
توانمند ش��وند، مس��لماً ادامۀ مسیر در 
محی��ط ام��ن خان��ه اتف��اق می افتد و این 

بهترین حالت برای بچه هاست.
خانم مش�عل پور: این )بازگش��ت از مرکز 
ب��ه خانه( ب��رای خانواده هایی که تک والد 
هس��تند ی��ا از لحاظ مال��ی توان حمایت از 

بچه ها را ندارند چگونه باید اتفاق بیفتد؟
آقای محمدی: من این مسئله را به همه 
تعمیم نمی دهم اما در غالب اوقات اعتقاد 
دارم این بچه ها، حتی در شرایط تک والدی، 
باید به خانه برگردند. همان طور که شما نیاز 
به پناه و آغوش خانواده دارید، این بچه ها 
هم دارند و دور کردنشان آسیب هایی را وارد 
می کند. مثلًا ما دختری را داریم که دیگر 
نمی تواند به خانه برگردد و به فضای خانه 
واکنش نشان می دهد؛ یعنی شما عملًا از 
دس��تش داده اید. البته این نظر من است و 
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نمی گویم معارض ندارد.
خان�م مش�عل پور: بالأخره یک جاهایی 
هم والدین مجبور می شوند و باید این کار 

را کرد.
آق�ای محم�دی: اجبار خانۀ آخر اس��ت؛ 
ب��ه همین دلیل م��ن از توانمندی خانواده 
صحب��ت می کنم. ما خانواده های اتیس��م 
زیادی را داریم که جدا ش��ده اند یا طلاق 
عاطفی دارند. تأثیر چنین اتفاقی مس��تقیم 
روی بچ��ه می آی��د و ما باید آن را مدیریت 
کنی��م. نمی  گوی��م هم��ه می توانن��د، اما 
لازم اس��ت ک��ه س��لامت روان خان��واده 
موردسنجش قرار بگیرد و کمک ارائه شود 
تا والد )خصوصاً مادران( بتوانند به اجتماع 
برگردن��د و فعالیت داش��ته باش��ند. وقتی 
ب��ه خودم��ان کمکی نک��رده و کمکی هم 
نگرفته ایم، نمی توانیم بچه را آسایش��گاه 
بگذاری��م. ح��رف من این اس��ت که هر دو 

بخش را تقویت کنیم.

 آی�����ا س������ازمان های دول��ی ح��مای�������ت های������ی ب�����������رای 
ش��دید  ات����یس��م  اخت�����ال  ب����ا  فرزن��د  دارای  خانواده ه��ای 
در س��نین نوجوان��ی دارن��د؟ آی��ا ش������ما خدمات��ی مث��ل ح��ق 

پرستاری، یارانه و... دریافت کرده اید؟
خانم زرین خامه: حق پرستاری پسر من به تازگی برقرار شده است؛ اما به طورکلی 
متأس��فانه خیر. وقتی که پس��ر بزرگ تر من در بیمارستان بستری شده بود، همسرم 
س��ر کار بود و من برای نگه داری پس��ر کوچک ترم بس��یار تلاش کردم تا از طرف 

بهزیستی کسی را پیدا کنم که خیالم راحت باشد؛ اما نشد.
آقای جلالی زاده: ما متأس��فانه پیگیری زیادی از س��ازمان ها نداش��تیم. حدود 16 
س��ال قبل برای تش��کیل پرونده و اثبات ناتوانی او اقدام کردیم؛ اما دیگر خبری از 
بچۀ ما نگرفتند. دو س��ال قبل در بهزیس��تی برای فرزند ما کمس��یون تش��کیل شد 
و برای ما حق پرس��تاری در نظر گرفته ش��د؛ اما حق پرس��تاری طوری نیس��ت که 
هزینۀ یک روز او را هم تأمین کند. خانواده هایی که با این معضل درگیر هس��تند، 
نیاز شدیدی به خدمات مختلفی مثل نگه داری و دارو و درمان دارند. انتظار است 
در این دولت با حضور جناب آقای دکتر پزش��کیان که خودش��ان پزش��ک هستند و 
مش��کلات این افراد را می دانند، کمک های بیش��تری برای خانواده های معلولین، 

خصوصاً اتیسم، داشته باشند.
خانم مشعل پور: حق پرستاری که خیر؛ برای پسر من که نبود. اما مبلغی از سمت 
بهزیستی به او تعلق می گیرد و تنها چیزی که من دیده ام همین است. ما صفر تا 
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چه می ش��ود؟ صلاحیت های والدین برای 
نگه داری فرزند چگونه احراز می شوند؟ آیا 
امکان دارد پروندۀ خانواده زودتر راه انداخته 
شود؟ همۀ این ها مسائل حقوقی هستند و 
من فکر می کنم حل کردن آن ها کار خیلی 
س��ختی نباش��د. اگر بتوانیم با قوه قضاییه 
تفاهم نامۀ مشترکی در این خصوص داشته 
باشیم، خیال خانوادها راحت می شود. اگر 
این مش��کل حل ش��ود، خود من به عنوان 
یک پدر هیچ دغدغه ای ندارم. در جلسه ای 
ب��ا یک��ی از والدین، موضوعی ذهن من را 
روش��ن ک��رد که به آن فک��ر نکرده بودم. 
این که اگر فرزندم نباشد ما چه کار کنیم؟ 
این قسمت هم خیلی دردناک است. ما در 
بخش بزرگ سالی خیلی کم کاری کردیم 
و باید یک مس��یر اتیس��م از شروع تا مرگ 
وجود داشته باشد و مشخص باشد در این 

مسیر باید چه کارهایی انجام شود.

اف��راد دارای اخت��ال طی��ف   
اتیس��م ش��دید در بزرگ س��الی 

چه هزینه هایی دارند؟
خانم زرین خامه: هزینه ها در بزرگ سالی 
برای ما از س��مت توان بخش��ی به س��وی 
فعالیت های مختلف می رود. مثلًا ما برای 
گرفتن یک مربی برای پسرم هزینه زیادی 
کردیم. چون بچه ها اتیسم شدید هستند، 
هرجایی آن ها را قبول نمی کند و مجبوریم 
با هزینه های زیاد ثبت نامش��ان کنیم. من 
مدتی پسرانم را شنا و اسب سواری می بردم؛ 
اما دیدم واقعاً در توانم نیست. کلًا خیلی از 
کلاس های پسر کوچکم قطع شده و پسر 
بزرگم هم خیلی محدود شرکت می کند.

آق�ای جلال�ی زاده: م��ا در م��اه چی��زی 
نزدیک به ش��ش، هفت میلیون تومان را 
ب��رای خرید خوراکی ه��ا و تنقلات هزینه 
می کنی��م. همچنین ح��دود هفت میلیون 
هم هزینۀ مرکز اتیس��م اس��ت. اگر نیاز به 
دارو و درمان یا دندان پزش��کی پیدا کنند، 
هزینه خیلی بیش��تر هم می ش��ود. من به 
فکر خانواده هایی هس��تم که از نظر مالی 
وضعیت خوبی ندارند. واقعاً لازم است که 
بهزیس��تی خصوصاً برای خانواده هایی که 

صد کارهای بچه ها را خودمان انجام داده ایم و تمام موارد حقوقی که مطرح ش��د 
را شخصاً انجام داده ایم.

آقای محمدی: من پاس��خ ش��ما را این طور می دهم: خیر؛ اما چرا خیر؟ بخش��ی 
از آن به انتظارات ش��ما به عنوان یک ش��هروند و بخش��ی هم به خود س��ازمان های 
مردم نهاد برمی گردد. ش��اید اولویت این س��ازمان ها چیزی که باید باش��د نیست و 
از طرف دیگر مقاومتی هم در دس��تگاه های حاکمیتی و اجرایی وجود دارد. وقتی 
م��ا قانون��ی را از کان��ال مجلس عبور می دهیم و تأیید و ابلاغ می ش��ود، این قانون 
لازم الاجراست؛ اما چه کسی باید این قانون را اجرا کند؟ دستگاهی که قانون به آن 
ابلاغ شده است. چه کسی باید پی گیری بکند؟ همۀ خانواده ها که نمی توانند مطلع 
بش��وند؛ مگر این که دس��ت اندرکار باش��ند. این کار را باید سازمان های مردم نهاد و 
کمپین ها انجام دهند؛ اما در جامعۀ ما این یک پارچگی وجود ندارد. ما قانونی داریم 
به اس��م قانون جامعۀ معلولان. در این قانون مناسب س��ازی، تجهیز، ایمن س��ازی، 
معیش��ت )ذیل ماده 27( وجود دارد. حتی یک فرد اتیس��تیک که قابلیت اش��تغال 
ن��دارد، می توان��د به عن��وان یک فرد حداقل حقوق و دس��تمزد را دریافت کند. این 
موارد باید اجرا ش��وند. ما حق پرس��تاری را پی گیری کردیم و در حال حاضر برای 
خانواده های دواتیسمه و سه اتیسمه موافقت شده است. می گویند ایراد کار از بودجه 
است. می گویند به عنوان سازمان واسط، بودجه را بگیرید تا به ما بدهند و ما خرج 
خانواده ه��ا کنی��م؛ ام��ا پی گیری صورت نمی گیرد. بنابراین تنها مورد یارانه اس��ت 
که فکر می کنم به تازگی به 900 هزار تومان رس��یده اس��ت و عملًا پول یک ماه 
داروی خیلی از افرادی که از دارو استفاده می کنند هم نیست. حتی نظام آموزشی 
ما اتیسم را چیز عجیبی نمی داند و بعد از سنجش و ارزیابی های اشتباه، بچه را در 
یک محیط آموزشی می گذارد و دقیقاً مثل یک فرد عادی، اگر دو سال درجا زد او 
را از سیستم خارج می کند. این موارد مطالبه گری های اساسی می طلبند؛ چه برای 

طیف خفیف، چه شدید و چه متوسط.

 بزرگ ترین نگرانی ش��ما به عنوان والدین یک فرد دارای 
اختال طیف اتیسم شدید چیست؟

خانم زرین خامه: بزرگ ترین نگرانی ما این است که بعد از ما چه کسی به بچه ها 
می رسد. خانواده ها می ترسند حتی یک روز مریض شوند. وقتی بچه ها کوچک تر 
هس��تند ممکن اس��ت اطرافیان همراه باش��ند، اما بعد از 15-10 س��الگی حتی اگر 

بتوانند هم خودشان را کامل کنار می کشند.
خانم مش�عل پور: ترس از آینده؛ انگار به یک کلیش��ه تبدیل ش��ده اما واقعاً وجود 
دارد. روزی ک��ه ب��ه م��ن خب��ر دادند پدر متین را از دس��ت داده ایم، من به متین نگاه 

می کردم و خودم را تنها می دیدم.
آقای محمدی: انگار ما خانواده های اتیس��م هم بعد از س��ال ها زندگی با یک فرد 
اتیستیک دچار کلیشه شده ایم. این حرف یک حرف کلی است و وقتی به این صورت 
گفته می شود، شاید نتوان هیچ راهکاری برایش متصور بود. بیایید این طور نگاه کنیم 
که خانواده هایی که فرزند عادی دارند هم ترس دارند. همان طور که گفتم ترس از 
آینده صرفاً در مسائل حقوقی است. چرا که من ماتَرَک دارم؛ خانه، ماشین، حساب 
بانکی، مستمری، بیمه یا هر چیز دیگر. تا زمانی که هستم خودم هزینه می کنم؛ اما 
زمانی که نیس��تم باید دس��تگاهی متولی این اموال و رس��یدن آن ها به فرزندم باشد 
و بنابه ش��رایط، حمایت انجام دهد. مهم ترین ترس ما این اس��ت که بعد از من چه 
کسی نگه داری و هزینه می کند؟ وقتی والدین از هم جدا می شوند مسئلۀ حضانت 
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دو فرزند اتیسم شدید دارند یا دارای فرزند 
دختر هس��تند، توجه و رس��یدگی بیشتری 
داش��ته باش��د. این بچه ها از نظر روانی هم 
روی خان��وادۀ خود تأثیر منفی می گذارند. 
می دانی��د که وقتی خانواده ها نمی توانند با 
اقوام خود تعاملی داش��ته باشند دچار انزوا، 
افس��ردگی و خس��تگی می شوند. بنابراین 
هم ازنظر مالی و هم معنوی، توجه به این 

طیف بسیار ضروری است.
خانم مشعل پور: هزینه های درمان و دارو 
که زیاد است؛ مرتب باید چکاپ ، نوار مغز 
و آزمایش های مختلف انجام دهیم. حتی 
هر ش��ش ماه یک بار باید از لحاظ کبدی 
آزمایش بدهند. اگر خانواده ها بتوانند هنوز 
آن ها را کاردرمانی و گفتاردرمانی ببرند هم 
خوب است، اما به نظر من دیگر در این سن 

جواب نمی دهد.
آق�ای محمدی: عمده ترین هزینه ای که 
ای��ن بچه ه��ا دارند مربوط به دارو و درمان 
اس��ت. یک��ی از مواردی ک��ه خانواده ها با 
آن چال��ش دارن��د، تهیۀ داروس��ت. تغییر 
داروهایی که یک فرد اتیس��تیک استفاده 
می کند، عوارضی را به همراه خواهد داشت. 

حتی بین یک دارو از دو ش��رکت مختلف هم تفاوت وجود دارد. بعضی داروهای 
جایگزین وجود دارند که خیلی گران قیمت هستند و معادل ایرانی شان هم آن تأثیر 
را ندارد. ممکن اس��ت دارو ناگهان کم یاب ش��ود و قطع آن تأثیرات و چالش های 
س��نگینی دارد. موضوع دارو هم ازنظر تهیه، هم از نظر کیفیت و هم هزینه 
مهم ترین بخش اس��ت. از س��وی دیگر، دندان پزش��کی یک معضل بسیار بزرگ 
است. باید دندان پزشکی را پیدا کنیم که بتواند با این بچه ها کار بکند، حوصله به خرج 
دهد، ش��رایط بیهوش��ی و خواب مصنوعی فراهم باش��د و... باید مکان هایی وجود 
داشته باشند که ما آموزشی را به آن ها منتقل کنیم و مطابق یک تفاهم نامه، بتوانیم 
بچه  ها را به آن جا ارجاع دهیم. این کار شبکۀ دوستدار انجمن است. دندان پزشکی 
همچنین یک چالش هزینه ای است چون بیمه تقبل نمی کند و بسیاری از خدمات 
تحت پوش��ش بیمه های درمانی نیس��تند. موضوع دیگر این اس��ت که وقتی بچه ها 
بزرگ می شوند، به مکان بزرگ تری برای زندگی نیاز است و این خودش تحمیل 
هزینه اس��ت. یک س��ری چیزها مثل هزینه های کاردرمانی و... حذف می شوند اما 

هزینه های دیگری هم اضافه می شوند.

 آی��ا خان��ۀ امی��د 3 انجم��ن اتیس��م ای��ران واق��ع در طرش��ت 
توانس��ته ت��ا حدی دغدغۀ آموزش و نگ��ه داری خانواده ها را 

کم کند؟
خان�م زرین خام�ه: ای��ن مرک��ز برای منِ مادر که دو فرزن��د دارم یک محیط امن 
اس��ت. بچه های اتیس��م دوس��ت ندارند خیلی در محیط بسته بمانند و فضاهای باز 
را دوس��ت دارند. اگر می ش��د مثلًا هفته ای یک بار آن ها را به پارک یا فضاهای باز 
ببرند، خیلی برای بچه ها خوب بود و ش��اید مربی ها را هم کم تر اذیت می کردند. 

ولی درهرصورت این محیط برای ما خیلی محیط خوب و امنی است.
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آقای جلالی زاده: به طور کلی نگه داری و آموزش این بچه ها مفید است و مربیانشان 
هم واقعاً زحمت کش و تلاش��گرند. ولی در مقایس��ه با کش��ورهای خارجی اصلًا 
قابل توجه نیس��ت. اگر بهزیس��تی به انجمن کمک می کرد و انجمن می توانس��ت با 
کمک ش��هرداری، وزارت بهداش��ت و خود دولت در محلات مختلف تهران مراکز 
متعددی را برای این بچه ها تأس��یس کند، می ش��د بار س��نگینی را از دوش این 

خانواده ها برداشت.
آقای محمدی: برای بخش��ی توانس��ته اس��ت. چون من به صراحت لهجه معروف 
هستم، درمورد طرشت باید بگویم که متأسفانه ما اصلًا قوی ورود نکردیم، حمایت 
نکردیم و در هیچ دوره ای، از بدو شروع، امکانات فراهم نکردیم. این مرکز ظرفیتی 
را دارد که می توان در دو، سه طبقه از آن استفاده کرد. منِ خانواده وقتی می خواهم 
فرزندم را ثبت نام کنم، اولین چیزی که نگاه می کنم در و دیوار و زمین اس��ت. در 
درجۀ اول س��راغ این نمی روم که این مرکز وابس��ته به کجاس��ت. من نگاه می کنم 
ک��ه فرزن��دم را در چ��ه محیط��ی وارد می کنم و قرار اس��ت از این محیط چه چیزی 
تحویل بگیرم. به نظر من این غلط اس��ت که هزینۀ این مرکز از همه جا پایین تر 
است. من از روز اول مقاومت کردم که این اتقاق نیفتد، اما پافشاری کردند. هزینۀ 
پایین به معنی لطف کردن به خانواده نیست. هزینه و درآمد برای ادامۀ حیات یک 
مجموعه باید لحاظ شود و نمی توان نادیده اش گرفت. وقتی هزینه را کم می کنیم 
تا از س��مت خودمان هزینه های مربی و غیره را جبران کنیم، معلوم اس��ت که با 
شکست مواجه می شویم. البته تصور می شود همین مبلغ هم زیاد است؛ اگر هزینه 
را یک میلیون اضافه کنیم، همین کسانی که الآن هستند هم می روند. چرا؟ چون 

روال را از ابتدا اشتباه گذاشتیم.

 به نظر ش��ما خانواده های دارای فرزند بزرگ س��ال شدید 
ک��ه تجرب��ۀ نگ��ه داری، آم��وزش و درم��ان فرزندش��ان را دارن��د، 
چطور می توانند تجربیات خود را به س��ایر والدین منتقل 

کنند؟
خانم زرین خامه: من سعی ام را کرده ام که در فضای مجازی و گروه ها فعال باشم؛ 
اما افرادی که فرزند کوچک دارند، تا خودشان این دوره را نگذرانند و تجربه ها را به 
دست نیاورند، بعضی مواقع جبهه گیری می کنند. شاید خود من هم همین طور بودم. 
مثلًا در دوران بلوغ پس��رم، مدرس��ه به ما فش��ار آورد که برای دیرتر ش��دن بلوغش 
آمپول تزریق کنیم. ما این کار را انجام دادیم و متأسفانه فرزندمان دچار اختلالات 
هورمونی ش��دیدی ش��د. هنوز که هنوز اس��ت کلس��یم دفع می کند و دکتر گفت از 
عوارض این آمپول هاس��ت. من این تجربه را در اختیارش��ان گذاشتم؛ اما می گویند 
بچۀ ش��ما فرق دارد. در بحث بچه دار ش��دن هم من به همه می گویم که حتی اگر 
احتمال یک در 1000 باش��د، ش��ما باید با چش��م باز جلو بروید و خیلی ریس��ک پذیر 
باشید. قبل از تولد فرزند دومم، ما خیلی پرس وجو کردیم و آزمایش دادیم. گفتند 
نه من نه همسرم مشکل وراثتی نداریم. حتی اگر دکتر به من می گفت یک درصد 

احتمال دارد همچین اتفاقی بیفتد، من واقعاً اقدام به بارداری دوم نمی کردم.
آق�ای جلال�ی زاده: ه��ر خانواده ای به نظر من تجربۀ خاص خودش را دارد. بعضی 
خانواده ها خیلی فعال و پیگیر هستند و دنبال مراکز بهداشتی، درمانی، روان پزشکان 
و روان شناسان می روند و واقعاً هزینه می کنند. این خانواده ها موفق ترند و می توانند 
ای��ن بچه ه��ا را ی��ک مقدار از این وضعیت بیرون بیاورند. ولی بعضی دیگر به خاطر 
مشغله کاری، عدم درک این موضوع یا کم توجهی رویکرد متفاوتی دارند و درک و 

شناخت و تلاش برای حل مشکل به نسبت 
خانواده ها فرق می کند. بعضی از خانواده ها 
با این مس��ئله س��اخته اند و قانع شده اند که 
کاری نمی توان کرد؛ اما بعضی ها هم فکر 
می کنن��د هرچه ب��رای این بچه ها زحمت 
بکش��ند، آن ها می توانن��د از این وضعیت 
خ��لاص ش��وند. من از خ��دا می خواهم به 
هم��ه ی خانواده ها فرزند س��الم اعطا کند 
و هیچ خانواده ای فرزند اتیس��م نداش��ته 
باشد؛ اما اگر صاحب فرزند اتیسم شدند، از 
همان ابتدا از آموزش های افراد متخصص 
و روان شناس��ان و پزشکان استفاده بکنند 
تا ش��اید بتوانند بچه ه��ا را از این وضعیت 

نجات بدهند.
آق�ای محم�دی: این خیلی مهم اس��ت. 
زمانی که وارد )فضای( این اختلال شدیم، 
کس��انی که تجربۀ این مس��یر را دارند کم 
داشتیم. این که چه باید بکنیم، بهتر است به 
کجاها مراجعه کنیم و... وقتی خانواده های 
تازه تشخیص را می بینم، به آن ها می گویم 
که من زنده ام، هیچ اتفاقی نیفتاده اس��ت 
و داری��م این مس��یر را ط��ی می کنیم! من 
نمی گویم طوری به آن ها گفته ش��ود که 
نفهمند پایان راه کجاست؛ اما این که بدانند 
محی��ط را چگون��ه بچه ها فراهم کنند، چه 
مسیری را بهتر است بروند، از کجا شروع 
کنن��د، چ��ه چیزهایی ضروری اس��ت، آیا 
اص��لًا روی کلام پافش��اری بکنند یا خیر 
و... اهمیت دارد. این انتقال تجربه حتی اگر 
به  صورت مصاحبه، کتابچه، داس��تان های 
سریالی یا کارگاه ها و نشست های مشترک 
اتف��اق بیفتد، هم به خانواده ها امید زندگی 
می دهد و هم به ما حس خوب کمک کردن 

به کسی که هم نوع ماست.
خانم مشعل پور: دوستان بعضی مواقع با 
من تماس می گیرند و صحبت می کنیم؛ یا 
اگ��ر جایی می روم و بچه ای را می بینم که 
جور خاصی رفتار می کند، از آن ها می پرسم 
و می گویم که من یک پسر بزرگ دارم؛ به 
آن ها اطلاعات و شماره تماس می دهم و 

خیلی روحیه می گیرند.

 س��ؤال آخر از آقای محمدی: 
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چ��ه  ای��ران  اتیس��م  انجم��ن 
بزرگ س��الان  ب��رای  سیاس��ی 
اتیس��م،  طی��ف  اخت��ال  دارای 

خصوصاً شدید دارد؟
آقای محمدی: قبلًا ما برنامه یا دستورالعمل 
خاصی نداشتیم. بنابر مطالبۀ بسیار زیادی 
که از خانواده ها و ذی نفعانمان داش��تیم و 
ضرورت��ی که احس��اس کردی��م، تصمیم 
گرفتی��م که جزو راهبردهای امس��المان 
باشد. در حال حاضر در این رابطه، ما یک 
مصوبه از هیئت امنا داریم که هیئت مدیره 
را مکلف کرده است که موضوع بزرگ سالی 
را دنبال کنند و دستورالعملی را داشته باشد 
و ب��رای تصوی��ب ارائه ده��د. ما این کار را 
در هیئ��ت مدی��ره انجام دادیم. متولی این 
دستورالعمل ، واحد آموزش )آکادمی( است 
که پیش نویس پروتکل ها را آماده کرده و 
در مرحلۀ نهایی س��ازی اس��ت تا دوباره در 
هیئ��ت مدی��ره تأیید ش��ود و به واحدهای 
اجرایی انجمن ب��رود. موضوع تخصیص 
بودجه نیز مطرح اس��ت که ما این مورد را 
هم انجام دادیم و در برنامه های تأییدشده 
از س��وی مشاور استراژیک انجمن اتیسم 
ایران آورده ش��ده است. امیدواریم بتوانیم 
در چند بخش به بزرگ سالی کمک کنیم. 
براساس نیازسنجی انجام شده از خانواده ها، 
مش��خص ش��ده اس��ت که چند مورد در 
درخواس��ت های خانواده ها تکرار می شود. 
برای این که جامعیتی وجود داشته باشد و 
غالب جمعیت را در بر بگیرد، به چند مورد 
رس��یدیم و در مرحلۀ تدوین دستورالعمل 
هس��تیم که به زودی به مدیرعامل محترم 
ابلاغ می ش��ود و خودم��ان هم به اجرایی 
ش��دنش کم��ک خواهیم کرد. یک بخش 
ه��م مطالبه گری از س��ازمان های متولی 
مانند بهزیس��تی اس��ت که از پارسال برای 
آن برنام��ه داریم. اگر بتوانیم مس��ائل این 
بخ��ش را حل وفص��ل کنیم، فکر می کنم 
درصد زیادی رضایتمندی خواهیم داشت 
و می توانی��م ب��ه خانواده ها کمک کنیم از 
ای��ن وضعیت عبور کنند. همچنین من در 
هیئ��ت مدیره قویاً پی گیر ش��دم که روی 
فعالیت های شبکه دوستدار، به عنوان یک 

واحد به ش��دت مؤثر، تمرکز ش��ود. چش��م انداز ما این است که در پایان سال 1410، 
بتوانیم جامعۀ همراه اتیسم داشته باشیم؛ اتیسمی که در دل جامعه زندگی می کند. 
ش��بکۀ دوس��تدار می تواند این کار را انجام دهد و ما بدین ترتیب می توانیم تمامی 
طیف ه��ا را پوش��ش دهی��م؛ نه یک طیف خ��اص. همچنین به واحد آموزش ابلاغ 
کردیم که دستورالعمل ایمنی را بسیار جدی بگیرد و علاوه بر کتابچه، برنامه  های 

دیگری نیز تدوین کند.

 اگر موردی باقی مانده اس��ت که دوس��ت دارید ذکر ش��ود 
بفرمایید.

خانم زرین خامه: همین مس��ئله که یک جایی برای بزرگ س��ال ها وجود داش��ته 
باشد خیلی مهم است. وقتی ما اسباب کشی داشتیم و می خواستیم از طبقه چهارم 
به طبقه اول برویم، شما نمی دانید که من چطور اسباب  کشی کردم. پسر بزرگ تر 
من اجازه نمی دهد ما وس��ایل را جابه جا یا جمع کنیم. مجبور بودم وقتی او خواب 
است وسایل را بردارم و برای من و همسرم بسیار سخت بود. اگر جایی بود که ما 
بچه ها را با اطمینان بسپریم، حداقل با آرامش این کار را می کردیم؛ چون اثاث کشی 

برای همه پیش می آید.
آقای جلالی زاده: من نظرم این است که باید برای موضوع اتیسم و بچه های طیف 
اتیسم در جامعه کار شود. در رابطه با اتیسم آگاهی رسانی بیشتری شود. جامعۀ ما 
هنوز این وضعیت را نشناخته اند و با بچه های اتیسم آشنا نیستند. مثلًا اگر یک نفر 
از بچه ها در کافه یا رستوران حرکتی انجام بدهد، مردم به عنوان یک چیز عجیب 
نگاهش می کنند. این نگاه روی خانواده ها تأثیر منفی می گذارد. آگاهی بخش��ی، 
روشنگری و تبلیغ باعث می شود که جامعه خانواده ها را درک کنند و طیف اتیسم 
را یک چیز عجیب وغریب و فرزندان ما را دیوانه ندانند. به نظر من انجمن اتیس��م 
باید ازطریق رس��انه های مختلف، جامعه را با این مس��ئله بیش��تر آشنا بکند. طوری 
ک��ه هم��ه حس کنند این بچه ها بچه های خودش��ان هس��تند. اتیس��م پدیده ای 
اس��ت که جامعه به هرصورت باید آن را بپذیرد و نمی ش��ود جلویش را گرفت. 
مس��ئولیت اجتماع��ی، تعام��ل، هم��کاری، همدل��ی و هم��دردی بار زی��ادی را از 
دوش خانواده ها برمی دارد. همان طور که در یک مصیبت افراد با خانواده های 
مصیبت دی��ده همدل��ی می کنن��د، در این موضوع هم این اتفاق بیفتد و خانواده ها از 
جامعه طرد و رانده نش��وند. این بچه ها افراد ش��روری نیس��تند؛ بچه های معصومی 

هستند که خودشان هیچ تقصیری نداشتند که وارد این زندگی شدند.
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»پسر من سه سالشه، 

وقتی صداش می کنم 

برنمی گرده...«

مرکزی رو می شناسین 

که کار دندون پزشکی 

بچه های اتیسم رو انجام 

بده؟

فرزند من به سن بلوغ 

رسیده و به هم ریختگی ش 

بیشتر شده...

من یه طرح 

پژوهشی درمورد 

اختلال اتیسم 

دارم...

من از همسرم جدا شدم، 

چطور می تونم حضانت 

دخترم که اتیسم داره رو 

بگیرم؟

مشاوران تلفنی انجمن اتیسم ایران، همه روزه
 از 8 صبح تا 8 شب به صورت رایگان پاسخگوی سؤالات شما هستند.

شماره تماس: 02148085000
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