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گزارش نشست هم‌اندیشی انجمن‌های فعال در حوزه اتیسم
بین ادامه تحصیل و اشتغال، مادر بودن را انتخاب می‌کنم

آموزش‌وپرورش استثنایی نیازمند یک نگاه ویژه است
نبود مرکز نگه‌داری شبانه‌روزی، دغدغۀ بسیاری از خانواده‌ها

فرخنده آن امید که حرمان نمی‌ش��ود...
آگاهی، دغدغه‌مندی و مطالبه‌گری

تمام مربیان ما پای ثابت دوره‌های آموزش��ی و مدام درحال به‌روز ش��دن هس��تند
ورزش گروهی، فرصتی ارزشمند برای تقویت مهارت‌های اجتماعی

24 سال در خط مقدم
آغاز مسیری نو برای رشد

روابط بین نهادها، به‌جای رقابتی شدن، همکارانه شود
در کنار هم قدرتمندیم

دفتر نمایندگی انجمن اتیسم ایران در ایرانشهر، دارنده رتبه برتر استانی 
ضرورت همراهی خانواده‌ها با سازمان‌های مردم‌نهاد
برادرم انگیزۀ من برای فعالیت در انجمن اتیسم بود

همۀ ما مسئولیم که برای اتیسم کاری بکنیم
نبود فضای کافی، چالشی نیازمند رسیدگی
بازگش��ایی اولین پارک اتیس��م در بندرعباس

خیریه کودکان اتیسم قم، مؤسسه‌ای مجهز و هدفمند
مطالبه‌گری همه‌جانبه برای حقوق برابر

خانواده‌ها اختلال طیف اتیسم را بهتر از گذشته می‌پذیرند



سخن سردبیر

گاهی، همسویی برای توانمندسازی  اتحاد برای آ
در این روزها، زمانی که کش��ور با بحران‌ها و چالش‌های بس��یاری روبروس��ت، 
وجود دستانی همدل و همراه، از اهمیت دوچندانی برخوردار است. در این میان، 
انجمن اتیسم ایران با داشتن دفاتر همسو در استان‌های مختلف کشور، نه‌تنها 
به‌عنوان یک س��اختار منس��جم و ملی در حال فعالیت اس��ت، بلکه به نمادی از 
همبس��تگی و همدلی تبدیل ش��ده اس��ت. در تمام این روزهای س��خت، در کنار 
خانواده‌ه��ا بوده‌ای��م و همچن��ان خواهان آنیم که با همراهی بیش��تر و افزایش 

خدمات، به توانمندسازی خانواده‌ها و افراد طیف اتیسم کمک کنیم.
به یاد داریم روزهایی که در کنار هم، در دل جنگ 12 روزه، حضور داشتیم و بر 
چالش‌های بسیاری فائق آمدیم. این ایام آزمونی بزرگ بود که نشان داد وقتی 
در کنار هم ایس��تاده‌ایم، می‌توانیم مش��کلات را از میان برداریم و هر چالش را 
به فرصتی برای خدمت به جامعه تبدیل کنیم. جنگ، در هر سطحی که باشد، 
ما را بیش‌ازپیش به درک این ضرورت رس��اند که باید بیش��تر از همیش��ه در کنار 

هم بایستیم و هیچ‌کدام از ما نباید تنها باشد.
در این شماره از »آوای اتیسم«، نگاهی به این انسجام داریم؛ به دفاتر همسویی 
که در سراس��ر کش��ور با همدلی و اراده‌ای مش��ترک، به پیشبرد اهداف اجتماعی 
و آگاهی‌بخش��ی ادامه می‌دهند. امروز بیش از ۹ هزار خانواده در سراس��ر کش��ور 
تحت پوشش این شبکه قرار دارند و همراه این دفاتر، در مسیر رشد و توانمندی 

قدم برمی‌دارند.
همسویی این دفاتر نه‌تنها ساختاری منسجم در سراسر کشور ایجاد کرده، بلکه 
تجلی همدلی ملی است؛ فرصتی برای پیوند دل‌هایی که در جغرافیای متفاوت 
کش��ور به یک رؤیای مش��ترک می‌اندیش��ند: جامعه‌ای با پذیرش بیشتر، آگاهی 

ژرف‌تر و کرامتی انسانی برای همه.
در ادام��ه، م��ا نیاز به همدلی و هم‌پیمانی بیش��تر داری��م. خانواده‌ها همچنان در 
جستجوی پشتیبانی و خدمات بهتر هستند و ما باید از فرصت‌های موجود برای 
کمک بیشتر بهره ببریم. همچنین، جلب‌توجه و حمایت خیرین از اهمیت ویژه‌ای 
برخوردار است؛ چراکه خیرین در کنار ما می‌توانند به تغییرات بزرگ و مثبت در 

مسیر توانمندسازی افراد طیف اتیسم کمک کنند.
باش��د که این همراهی گس��ترده و ش��فافیت در اقدامات، گامی در جهت ساختن 

ایرانی شایسته‌تر برای فرزندان امروز و فردای این سرزمین باشد. 

سینا توکلی
معاون آموزش، توان‌بخشی و سلامت خانواده 

انجمن اتیسم ایران



سعیده صالح غفاری
مدیر  عامل انجمن اتیسم ایران

سخن مدیر‌عامل

در روزهای پیش‌رو، با نگاهی پر از امید و اراده‌ای اس��توار، به‌س��وی آینده‌ای بهتر 
قدم برمی‌داریم. هر س��ال برای انجمن اتیس��م ایران، فرصتی اس��ت تا ضمن مرور 
دس��تاوردهای گذش��ته، فصل جدیدی از همکاری با سازمان‌های مردم‌نهاد حوزه 
اتیسم را آغاز کند. ما معتقدیم که تغییرات مثبت، تنها با همدلی و همراهی ممکن 
می‌شود. به همین دلیل، تقویت ارتباط با نهادهای همسو، اولویت اصلی ما در سال 
۱۴۰۴ است. این همکاری‌ها می‌تواند شبکه‌ای قوی برای حمایت از افراد دارای 

اتیسم ایجاد کند و ما را به اهداف مشترکمان نزدیک‌تر سازد.
ما سه مسیر مشخص برای همکاری پیشنهاد می‌کنیم:

1- خانه امید: سازمان‌هایی با مجوز کلینیک‌های توان‌بخشی می‌توانند به‌عنوان 
»خان��ه امی��د« ب��ه ما بپیوندن��د و فضایی امن و باکیفیت برای افراد دارای اتیس��م 

فراهم کنند.
2- دفات��ر انجم��ن: انجمن‌ه��ای مس��تقل می‌توانند در نقش دفات��ر ما، درزمینۀ 

آگاهی‌بخشی، مطالبه‌گری و برنامه‌های آموزشی فعالیت کنند.
3- همکاری غیررس��می: نهادهایی که به مش��ارکت غیررس��می علاقه‌مندند، 

می‌توانند با تبادل تجربه و ایده، به غنای برنامه‌های ما کمک کنند.
در زمس��تان ۱۴۰۳، نشس��تی دوروزه در تهران برگزار ش��د که بیش از ۲۰ سازمان 
مردم‌نهاد در آن حضور یافتند. این گردهمایی، فضایی برای همفکری و طراحی 
راهکارهای نوین همکاری بود. در این شماره خلاصه‌ای از گزارش آن نشست را 

نیز در اختیارتان قرار می‌دهیم.
بیایید باهم، چراغ امید را در دل افراد دارای اتیس��م روش��ن نگه داریم و با عش��ق و 

همدلی، دنیایی بهتر بسازیم.



گزارشی کوتاه از نشست هم‌اندیشی انجمن‌های 
فعال در حوزه اتیسم در سراسر کشور

انجمن اتیس��م ایران در بهمن‌ماه 1403، 
نشس��تی با حضور چند تن از مس��ئولان، 
نماین��دگان انجمن‌ها و مؤسس��ات فعال 
در حوزه اتیس��م از سراسر کشور در تهران 
برگزار نمود. در این جلسه در کنار گروهی 

از مسئولان کشور، نمایندگانی از استان‌های آذربایجان شرقی، آذربایجان غربی، 
خراس��ان جنوبی، خراس��ان رضوی، خراسان ش��مالی، خوزستان، زنجان، سمنان، 
سیستان و بلوچستان، فارس، کرمان، کرمانشاه، گیلان، لرستان، مازندران، مرکزی، 
هرمزگان و همدان به‌صورت حضوری و آنلاین به بحث و تبادل‌نظر پرداختند. 

این نشس��ت به‌منظور فراهم آوردن بس��تری برای پی‌گیری جدی‌تر مش��کلات، 
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بیان چالش‌ها و درخواس��ت‌ها به مس��ئولان مرتبط و رس��یدن به توافقات عملی 
برنامه‌ریزی ش��د. ایجاد هم‌افزایی و هم‌س��ویی میان فعالان و مس��ئولان در حوزه 
اتیس��م، پیش��برد اهداف مش��ترک درزمینه‌ی مطالبه‌گری، آگاهی‌بخشی و جلب 
مشارکت‌ها و همچنین مصوب کردن تعهدات مسئولان برای حمایت بیشتر از افراد 
دارای اتیسم و خانواده‌های آنان اهداف اصلی برگزاری این مراسم بودند. بررسی و 
ارزیابی پیشرفت برنامه اقدام مشترک دوساله اتیسم و تشکیل شبکه اتیسم توسط 
تش��کل‌های فع��ال در ای��ن حوزه، به‌منظ��ور هم‌افزایی و ارتقای همکاری‌ها نیز در 
این نشست مطرح گردید. حضور مسئولان مختلف از وزارتخانه‌ها و سازمان‌های 
مرتبط، فرصتی مناس��ب برای پیگیری جدی‌تر مش��کلات و چالش‌های اتیس��م و 

رسیدن به توافقات عملی برای حل آن‌ها فراهم ساخت. 
در جریان جلس��ه، نمایندگان گزارش��ی کوتاه از فعالیت‌های هر اس��تان ارائه کردند 
و فرصت‌های جدیدی برای ایجاد ارتباطات مس��تمر و دوس��تانه میان انجمن‌های 
مختلف ایجاد شد. این همبستگی نه‌تنها به افزایش همکاری‌های دوجانبه کمک 
می‌کند، بلکه موجب تقویت روحیه اتحاد برای دفاع از حقوق افراد اتیسم خواهد بود. 
در این جلسه، تعهدات لازم از سوی مسئولان برای بهبود شرایط زندگی افراد اتیسم 

اخذ شد و برنامه‌های عملیاتی برای رسیدگی به این نیازها مشخص گردید. 
در این نشست، جناب آقای مهندس محمدجواد حیدری‌پور، مدیرکل امور خیرین 
و مؤسس��ات خیریه س�المت، برای بررس��ی موارد مطرح‌شده طبق قوانین موجود 
اعلام همکاری کردند. جناب آقای دکتر اصغر س��لیمی، مش��اور معاونت حقوقی 
وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی، خاطرنشان کردند که مباحثی مثل بیمه، 
آموزش و غربالگری برای اختلال طیف اتیسم باید به‌صورت جدی در دستور کار 
قرار بگیرد. دکتر اسماعیل برقی، معاون برنامه‌ریزی آموزشی و توان‌بخشی سازمان 
آموزش‌وپرورش اس��تثنایی کش��ور، از لزوم تغییر محتوای آموزشی و توانمندسازی 
نیروی انسانی مدارس خاص و اتیسم صحبت کردند و پی‌گیری مجوز به‌کارگیری 
نیروه��ای توان‌بخش��ی و خدم��ات برای حضور در مدارس اتیس��م را از اولویت‌ها 
دانس��تند. دکتر محس��ن ولیئی، معاون امور مشارکت‌های اجتماعی وزارت کشور، 

بر تش��کیل یک تش��کل مرک��زی برای 
سامان‌دهی و آموزش یکنواخت و استفاده 
از امکانات موجود تأکید کردند. راه‌اندازی 
دبیرخانه‌ی توانمندسازی و مشارکت برای 
خانوادهاتیس��م در بهزیس��تی، لزوم انجام 
غربالگری اختلال طیف اتیس��م در سنین 
پایی��ن، افزایش مراکز نگه‌داری موقت در 
سراسر کشور، راه‌اندازی مرکز اتیسم تحت 
عنوان توان‌بخشی-فراغتی )حرفه‌آموزی( 
برای افراد بالای ۱۸ س��ال و تس��هیل و 
تسریع در صدور مجوز تأسیس مرکز برای 
متقاضیان نیز از موارد اشاره‌ش��ده توس��ط 
جناب آقای س��ید جواد حسینی، سرپرست 

سازمان بهزیستی کشور بودند.
پس از اتمام جلسۀ هم‌اندیشی، نمایندگان 
محترم اس��تان‌ها از انجمن اتیس��م ایران 
بازدی��د کردن��د و با واحده��ای مختلف و 
خدمات قابل‌ارائۀ این س��ازمان از نزدیک 
آش��نا ش��دند. همچنین به‌منظور بررسی 
برنامه‌های پیشنهادی، بازدیدی نیز از غرفۀ 
انجمن اتیسم ایران در مجتمع تجاری بازار 
ب��زرگ ای��ران )ایران‌مال( صورت گرفت. 
چکی��ده‌ای از چالش‌ها و درخواس��ت‌های 
مطرح‌ش��ده توس��ط نمایندۀ هر استان در 
بخش‌های بعدی این فصلنامه ارائه ش��ده 

است.
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و  مــرک��ز  دربــــ��ارۀ  کـــمــ��ی  لطف��اً 
فعالیت‌های��ی ک��ه در ش��هر س��اری 

دارید برای ما بگویید.
ن��ام مرکز ما انجمن خیریه کودکان آوای 
اتیس��م مازندران اس��ت که س��ال 1396 
مجوزش را از اس��تانداری گرفتیم. در حال 
حاضر کلاس‌های ورزش��ی، موس��یقی و 
آموزشی )درسی( داریم. هر خانواده‌ای که 
تمایل داشته باشد می‌تواند در این کلاس‌ها 
شرکت کند. روان‌شناس ما خودشان فرزند 
طیف اتیس��م دارن��د و به‌صورت رایگان و 
داوطلبانه به خانواده‌ها مش��اوره می‌دهند. 
همچنین دورهمی‌های مادرانه، اردوهای 
آموزش��ی برای آش��نایی بچه‌ها با محیط 
جدی��د و کمپین‌های خیابانی را هم برگزار 
می‌کنیم. خود من هم تصمیم گرفتم به‌نوبۀ 
خودم یک سفیر برای اتیسم باشم تا جامعه 

بیش��تر با این موضوع آش��نا ش��ود. پسرم را همیشه همراهم می‌برم و هرجا می‌روم، 
اولین اولویتم معرفی اتیس��م و آش��نایی اش��خاص با این اختلال اس��ت. چون در 

جامعه‌ای که نسبت به اتیسم ناآگاه است، ما خیلی اذیت می‌شویم.

خدمات توان‌بخشی هم در انجمنتان دارید؟
خودمان نداریم اما افرادی هستند که تخفیف‌های جزئی می‌دهند و ما خانواده‌ها 

را معرفی می‌کنیم که برای دریافت خدمات مراجعه کنند. 

پررنگ‌تری��ن دغدغ��ه‌ای که از خانواده‌های ش��هر س��اری می‌ش��نوید 
چیست؟

طبق نظرسنجی‌هایی که از خانواده‌ها انجام دادم، بیشترین اولویت و نیازمندی‌شان 
این اس��ت که مکانی حتی نگه‌داری موقت و س��اعتی برای بچه‌های طیف اتیس��م 
داش��ته باش��د. چون خانواده‌های اتیسم واقعاً تحت‌فشارند، بعضا مادرها خانه‌نشین 
می‌ش��وند و در فعالیت‌ها ش��رکت نمی‌کنند. همۀ این‌ها الزام وجود مراکز نگه‌داری 
موق��ت اس��ت. یک معض��ل دیگر، نبود مراکزی برای اش��تغال‌زایی ویژۀ بچه‌های 
بالای 18 س��ال اس��ت. جایی که بچه‌هایی که دیگر نمی‌توانند تحصیل کنند اما 
توانمندی‌های مختلفی دارند، بتوانند مشغول به کار شوند. این دو درخواست خیلی 

بین ادامه تحصیل و اشتغال، 
مادر بودن را انتخاب می‌کنم

گفتگو با سرکار خانم وحیده تهم، مسئول دفتر نمایندگی انجمن اتیسم ایران در استان مازندران، شهر ساری
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نمود دارد. مورد دیگر هم نبودن مراکز تخصصی دندان‌پزشکی با قیمت‌های مناسب 
اس��ت. اگر بخواهیم در مراکز دولتی نوبت بگیریم، چندین ماه زمان می‌برد. حتی 
خانواده‌ای بوده که نوبت فرزندش��ان به س��ال کش��یده است. در مراکز خصوصی هم 
قیمت‌ها برای افراد عادی هم خیلی بالاس��ت؛ چه برس��د به بچه‌های ما که نیاز به 

بی‌هوشی دارند.

شما خودتان هم فرزند طیف اتیسم دارید درست است؟
بله پسرم امیرعلی که حدود 18 ساله است.

امیرعلی تا چه حد با مهارت‌های روزمره زندگی آشناست؟
پسر من اتیسم شدید است و تا حد اندکی این مهارت‌ها را بلد است. همین مقدار 

را هم خود من توانسته‌ام به او آموزش دهم.

ب��رای آم��وزش مهارت‌ه��ای مختل��ف چ��ه توصیه‌ای به س��ایر والدین 
دارید؟

بزرگ‌ترین توصیۀ خواهرانۀ من به والدین می‌تواند این باشد که وقتی در مراحل 
اولیۀ تش��خیص اتیس��م هس��تند، مضطرب نشوند. نه اولین نفری هستند که فرزند 
اتیس��م دارد، نه آخرین نفر خواهند بود. بدانند دنیا به آخر نرس��یده اس��ت و وارد فاز 
پذیرش ش��وند. وقتی بپذیرند بچۀ طیف اتیس��م دارند، بهتر می‌توانند به او کمک 
کنند. اگر نخواهند اتیسم را بپذیرند، زندگی هم برای خودشان تلخ است هم برای 
آن بچه. در هر س��طحی که هس��ت اگر بپذیرند زندگی بهتر اس��ت. بچۀ من حتی 
نمی‌توانس��ت دستش��ویی برود و من خیلی اذیت ش��دم که توانس��تم یادش بدهم. 
نمی‌توانس��ت از پدال دوچرخه اس��تفاده کند؛ یعنی به عقب پدال می‌زد و بعضی 
مواقع هم اصلًا نمی‌زد. من خودم زانوهایم را روی آس��فالت می‌گذاش��تم و آن‌قدر 
با او کار می‌کردم که یاد بگیرد. چون اجازه نمی‌داد دور پدال و پایش کش ببندم، 
باید با دستم محکم می‌گرفتم و باهم به جلو پدال می‌زدیم. تا این حد تلاش کردم 

تا بتواند دوچرخه‌سواری را با کمکی انجام دهد.
من می‌گویم خانواده‌ها با کس دیگری نجنگند که چرا فرزند من اتیسم شده است، 
با خدا نجنگند. درهرصورت کسی دوست ندارد فرزند معلول یا اتیسم داشته باشد و 

وقتی قرعه به نام ما افتاده است، انگار یک 
امتحان الهی هم هست. سعی بکنیم از این 
امتحان سربلند بیرون بیاییم. سخت است، 
خیلی س��خت اس��ت. ما اشک می‌ریزیم، 
کسی اشکمان را نمی‌بیند. شب‌ها با اشک 
می‌خوابی��م، البته اگر بتوانیم بخوابیم. من 
خودم 18 سال است که یک خواب خوب 
و راحت ندارم؛ اما زندگی می‌کنم؛ به خاطر 

اینکه بچۀ من به من نیاز دارد.

خ��دا ق��وت می‌گویی��م و برایت��ان 
آرزوی س�لامتی داری��م. خانم تهم 
عزی��ز همان‌طور که می‌دانید نبود 
امکان ادامه تحصیل و ترک ش��غل 
قابل‌توجه��ی  محدودیت‌ه��ای 
ب��رای م��ادران دارای فرزند اتیس��م 
ای��ن  در  ش��ما  تجرب��ۀ  هس��تند. 

خصوص چگونه بوده است؟
ما خانواده‌های زیادی داریم که در کنکور 
بهترین رتبه را آورده و بهترین رشته قبول 
ش��ده‌اند، اما به‌خاطر اینکه فرزند اتیس��م 
داش��تند و کس��ی هم پذیرایش��ان نبوده، 
نتوانس��ته‌اند تحصیل بکنند. خود من هم 
یکی از این مادران بودم و نتوانس��تم ادامه 
تحصیل بدهم. قبلًا شغل دیگری داشتم و 
به خاطر پسرم آن را هم کنار گذاشتم. حدود 
دو س��ال طول کش��ید تا بتوانیم تشخیص 
اتیسم بگیریم و این یک فاجعه برای ما بود. 
نکته‌ای که به خاطرم رس��ید و قطعاً برای 
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همه مفید اس��ت این اس��ت که بعدازاینکه 
که بچه به دنیا می‌آید، تا حدود دوس��الگی 
ک��ه او را ب��رای معاینات قد و وزن به مراکز 
بهداشت می‌بریم، لازم است که آن افراد 
خیل��ی وارد باش��ند. بای��د دانش و مهارت 
خاصی داشته باشند که بتوانند معلولیت و 
اتیسم بودن بچه را همان اوایل تشخیص 
بدهند و والدین را به روان‌پزش��ک ارجاع 
بدهند. نابلد بودن این افراد باعث می‌شود 
که ما ندانیم مشکل بچه‌مان چیست. من 
یادم نمی‌رود که وقتی پس��رم را در حدود 
یک‌س��الگی ب��رای معاین��ات می‌بردم، او 
نسبت‌به هم‌سن‌وس��الانش به‌هم‌ریخته 
بود، ولی خود من هم با اتیسم ناآشنا بودم. 
کارشناس��ان آن مرکز می‌توانستند به من 
کمک کنند. این افراد باید دوره‌هایی را در 
دانشگاه بگذرانند و روان‌شناسی بلد باشند. 
به‌نظر من حتماً باید با اتیسم آشنا بشوند که 
از چه مراحلی می‌توان تشخیص بگیرد. من 
هنوز هم از این موضوع ناراحتم و هیچ‌وقت 
هم آن‌ها را نبخشیدم؛ چون می‌دیدند که 
بچه متفاوت است اما هیچ‌وقت به ما نگفتند 
که پرونده را بگیرید و به یک روان‌پزشک 
نشان بدهید. اگر مشکلی بود درمان کنید و 
اگر هم نبود خیالتان راحت شود. بعدها که 

من حدود چهارسالگی تشخیص گرفتم و سعی کردم درزمینۀ اتیسم به‌روز باشم، 
فهمیدم که آن موقت‌ها می‌شد این اختلال را تشخیص داد. این افراد نتوانستند به 
ما کمک کنند چون ناآگاه بودند. به نظر من وزارت بهداشت یا هر نهاد دیگری که 
می‌تواند کمک کند، باید نظارت داشته باشند که در مراکز بهداشت افرادی حضور 

داشته باشند که اگر رفتار بچه‌ای مشکوک است، بتوانند ارجاع بدهند.

چ��ه نیازهای حمایتی برای مادرانی که فرزند بزرگ‌س��ال دارند وجود 
دارد؟ سازمان‌ها به چه خلأهایی باید رسیدگی کنند؟

ما پدرانی را داریم که واقعاً کنار فرزندش��ان هس��تند و وجودش��ان ارزش��مند اس��ت 
و قابل‌احت��رام؛ ب��ا این‌ه��ا کاری نداریم. ام��ا من به‌طورکلی عرض می‌کنم. یکی از 
بزرگ‌ترین آسیب‌هایی که بعضی از ما مادرانی که فرزند اتیسم داریم می‌بینیم این 
است که زندگی‌ها از هم پاشیده شده و درواقع زندگی زناشویی‌ای وجود ندارد. ما 
خانواده‌هایی را داریم که مادر هم فرزند را رها کرده و رفته، اما در عمدۀ پرونده‌های 
ما پدرها رها کرده‌اند. مادر مانده با فرزند اتیسم و کوهی از مشکلات. هم مشکل 
نبودن همسر را تحمل می‌کند، هم مشکلات فرزندش و هم مشکلات اقتصادی 
را. سؤال من از مسئولین این است: آیا با این شرایط، آن مادر می‌تواند یک فرد سالم 
در جامعه باشد؟ دوست داریم که سازمان‌های مرتبط این مادرها را اگر بیمه نیستند 
حداق��ل بیم��ه کنن��د و حداقل حقوقی به این مادرها بدهند. فرزندانش��ان حتماً حق 
پرستاری را دریافت بکنند. این مبلغ اندک حق پرستاری واقعاً به جایی نمی‌رسد، 
اما یک سری از خانواده‌ها همین مبلغ را هم نمی‌گیرند. ما مادران از لحاظ روانی 
واقع��اً ب��ه کمک‌های جامعه، مس��ئولین و اف��راد دیگر نیاز داریم. ما هم حق زندگی 
داریم ولی طرد ش��ده‌ایم؛ از خانواده، از فامیل. اکثر مادرانی که فرزند اتیس��م دارند 
تنها زندگی می‌کنند. چه‌بس��ا مادرانی که به‌ناچار جدا ش��ده‌اند و علاوه بر مراقبت 

ی
ـــ

ش
وز

ـــ
آم

 و 
ی

مـ
لــ

عــ

14
04

ل 
��ا

  س
 |   

هم
زد

 نو
ره

ما
ش��

   |  
ــم

ه
نــ

ل 
��ا

س

8



از آن بچه، کار می‌کنند تا زندگی‌ش��ان را پیش ببرند. به همین خاطر کمک‌های 
مال��ی خیل��ی مفید هس��تند. نه اینکه خدایی ناک��رده صدقه‌ای به خانواده‌ها بدهند، 
نه. نگه‌داری از بچۀ اتیسم واقعاً خیلی سخت است. ما نمی‌خواهیم مقایسه کنیم، 
اما همان‌طور که می‌دانید در کشورهای خارجی مادرها برای داشتن فرزند اتیسم 
حقوق دریافت می‌کنند. ما مشکلات ریز زیادی داریم که اگر بگویم کل صفحات 

فصلنامه پر می‌شود؛ اما بزرگ‌ترین مشکلمان همین است.

به‌عنوان سؤال آخر، می‌خواستم درخواست کنم یکی از تجربه‌های 
لذت‌بخشی که با پسرتان داشته‌اید را برای ما توصیف کنید.

می‌دانی��د چ��ه چی��زی ب��ه ذهن من آم��د؟ نگاه مهربانانۀ او؛ که ب��ا نگاهش به من 
می‌گوید مامان، من می‌دانم که تو داری برای من زحمت می‌کشی، من نمی‌توانم 
ب��ه زب��ان بی��اورم اما قدردان زحماتت هس��تم. من بعینه دیده‌ام که وقتی ناراحت یا 
خسته‌ام، آن‌قدر مظلوم نگاه می‌کند که من حرف‌هایش را پشت چشمانش می‌بینم. 

از جان‌ودل مرا بغل می‌کند، بی‌واس��طه و 
بدون هیچ چشم‌داش��تی با نگاهش به من 
محب��ت می‌کند. این نگاهش من را خیلی 

به زندگی امیدوار می‌کند.
امیرعل��ی همه‌ج��ا ب��ا من اس��ت. بااینکه 
قدش از من خیلی بلندتر اس��ت، هرجایی 
ک��ه می‌رویم دس��ت م��ن را می‌گیرد. اگر 
لحظ��ه‌ای پی��ش بیاید ک��ه تنهایی جایی 
ب��روم، مدام فکر می‌کن��م امیرعلی با من 
اس��ت و دنبالش می‌گ��ردم. نمی‌دانم این 
وابس��تگی‌مان خوب اس��ت یا بد، اما مادر 
و فرزند خیلی به هم وابس��ته می‌ش��وند و 
نمی‌توانن��د دوری هم را تحمل کنند. مهر 
و محبت بدون چشم‌داش��ت این بچه‌ها و 
پاک، صادق و بی‌ریا بودنشان برای من یک 
دنیا ارزش دارد. کاری به آن بچه‌هایی که 
هم س��ن پسرم هستند و درس می‌خوانند 
و دانش��گاه می‌روند ندارم؛ اما یک س��ری 
جوان‌ها را می‌بینم که در خیابان‌ها سیگار 
می‌کش��ند یا مشکلات دیگری دارند، خدا 
را ش��کر می‌کنم که از این جهات نگرانی 
ندارم. این چیزها دلگرمی زندگی من است. 
م��ن فک��ر می‌کنم که به‌عن��وان یک مادر 
گفتنی‌ه��ا را گفتم، نیازهای مادران را هم 

گفتم. امیدوارم مؤثر بوده باشد.

خانم تهم در جلس��ه هم‎اندیشی 
انجمن‌های فعال در حوزه اتیسم، 
م��واردی ازجمل��ه: نب��ود مراکز 
نگه‌داری موق��ت، کمبود مراکز 
دندان‌پزشکی ویژه اتیسم، تحت 
پوش��ش ق��رار نگرفت��ن مادران 
اتیس��م سرپرست خانوار و کمبود 
مس��تمری و ح��ق پرس��تاری را 
به‌عن��وان چالش‌ه��ای اس��تان 
مازن��دران و جامعه اتیس��م بیان 
کردند. احداث مدرسه ویژه اتیسم 
و اختص��اص پارک بازی و مراکز 
خدمات��ی به این افراد نیز از موارد 
پیش��نهادی ایشان در این جلسه 

بود.

مازندران
ی

ـــ
ش

وز
ـــ

آم
 و 

ی
مـ

لــ
عــ

14
04

ل 
��ا

  س
 |   

هم
زد

 نو
ره

ما
ش��

   |  
ــم

ه
نــ

ل 
��ا

س

9



ب��ا توج��ه ب��ه اینکه ش��ما در حیطه 
ب��ا  ک��ودکان  آموزش‌وپ��رورش 
نیازهای ویژه فعالیت گس��ترده‌ای 
گرفتی��م  تصمی��م  داری��د، 
مح��ور  همی��ن  در  را  گفتگویم��ان 
پیش ببریم. سؤال اول ما درمورد 
کتاب‌های��ی اس��ت ک��ه در م��دارس 
تدری��س  اتیس��م  و  اس��تثنایی 
می‌ش��وند. به نظر ش��ما محتوای 
این کتاب‌ها مناس��ب‌ اس��ت یا نیاز 

به تغییر دارد؟
اگ��ر بخواهی��م یک مقدمه کوتاه داش��ته 
باش��یم، آموزش پرورش اس��تثنایی شاید 
به‌طورکلی 10 تا 12 سال است که اتیسم 
را در گروه‌ه��ای تح��ت خدمت و آموزش 
قرار داده است. ابتدا برای اتیسم در مدارس 

اس��تثنایی یک الی دو کلاس به فراخور تعداد دانش آموزان در نظر می‌گرفتند. از 
همان موقع محتوا همان محتوای کم‌توان ذهنی بود. شما فکر کنید 10 سال تمام 
محتوای آموزشی بچه‌های اتیسم، محتوای کم‌توان ذهنی بود. به‌علاوه اینکه ما 
یک گروه اتیس��م هم داش��تیم به نام گروه اتیس��م با هوش‌بهر عادی که در مدارس 
استثنایی بودند ولی محتوایشان محتوای مدرسه عادی بود. در این چند سال هنوز 
متأسفانه نتوانسته‌اند که محتوای تخصصی طراحی کنند. همان‌طور که می‌دانید 
آمادگی )آمادگی 1 و 2 یا مقدماتی و تکمیلی( در آموزش پرورش اس��تثنایی یک 
مقطع رس��می حس��اب می‌ش��ود. طراحی محتوای آمادگی 1 از امسال شروع شده 
که دو یا سه کتاب با تمرکز روی تعامل همه‌جانبه برای سنین 7-6 سال طراحی 
می‌شوند. قول‌هایی داده‌اند که برای بچه‌های دوره ابتدایی محتوای پیش حرفه‌ای 
و حرف��ه‌ای ه��م در نظ��ر بگیرند. به‌ع�الوه، برای هر پایه یک کتاب مهارت‌آموزی 
هم در نظر گرفته‌اند؛ یعنی تنها محتوای تخصصی که برای اتیسم در نظر گرفتند 
کتاب‌های مهارت‌آموزی برای پایه‌های اول تا سوم است. کتاب‌ها هم کتاب‌های 
خیلی تخصصی و حجیمی نیس��تند؛ کتاب‌های تصویری ده، دوازده صفحه‌ای‌اند 

که چند مهارت را در آن‌ها به بچه‌ها آموزش داده‌اند.

آموزش‌وپرورش استثنایی 
نیازمند یک نگاه ویژه است

گفتگو با جناب آقای یاسر امیری، مسئول دفتر نمایندگی انجمن اتیسم ایران در استان لرستان
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ب��ه نظر ش��ما معلمان ک��ودکان اس��تثنایی به می��زان کافی آموزش 
‌دیده‌اند؟

بله. در این مدتی که ما بودیم واقعاً آموزش‌هایی بوده، ولی این آموزش‌ها مستمر 
نیست. یک مشکلی که در آموزش‌وپرورش استثنایی وجود دارد این است که یک 
اتیسم‌هراس��ی به وجود آورده‌اند. مثلًا در ادارات آموزش پرورش اس��تثنایی برای 
معلمانی که می‌خواهند از یک ش��هر به یک ش��هر دیگر انتقال پیدا کنند، ش��رط 
می‌گذارند که اگر می‌خواهید به فلان مرکز یا استان بروید که ما نیرو نیاز نداریم، 
باید اول وارد حیطه اتیسم شوید؛ یعنی اختیار و انتخاب نگذاشتند و مجبور می‌کنند. 
یک معلم می‌آید، ممکن است توانمند هم باشد، آموزش‌های لازم را هم می‌بیند، 
نهایتاً تا دو س��ال هم می‌ماند و بعد می‌رود. چون امتیازی برای معلم‌های اتیس��م 
در نظر گرفته نمی‌شود و حق انتخاب با معلم نیست که با علاقه بیاید و کار بکند. 
انگار یک طرحی هس��ت که یکی دو س��ال در آن می‌مانند و بعد به یک جای بهتر 
می‌روند. به خاطر همین، آموزش‌ها به این صورت نبوده که یک معلم چهار یا پنج 
س��ال س��ابقه داش��ته باشد، روی این کار تس��لط کافی داشته باشد و بتواند آموزش 

بدهد. تا قبل از کرونا همه‌ی آموزش‌ها حضوری و متمرکز بود. 
اساتید برجسته در تهران و شهرهای بزرگ جمع می‌شدند و کار را پیش می‌بردند، 
اما الان دیگر همۀ این‌ها مجازی شده است. شما خودتان می‌دانید سطح آموزش 
مج��ازی خیل��ی پایین‌ت��ر از آموزش‌های حضوری اس��ت. می‌خواهم بگویم اراده 
این کار هس��ت، هزینه هم می‌ش��ود ولی احس��اس می‌کنم آموزش‌ها آموزش‌های 

مؤثری نبوده است.

لطفاً درمورد سیاست‌های کلانی که باید در سازمان آموزش پرورش 
استثنایی وضع شوند به ما بگویید. از نظر شما چه خلأهایی وجود 

دارد؟
همان‌طور که خودتان واقف هستید اتیسم را نمی‌شود نادیده گرفت. ما می‌خواستیم 
بگوییم که باید به این بچه‌ها خدمت کرد، اما الان دیگر مجبوریم که واقعاً به این 
بچه‌ها خدمت کنیم. درواقع این بچه‌ها جزئی از جامعه ما هستند. آموزش‌وپرورش 
استثنایی هم جدیداً به این نتیجه رسیده است که ما باید یک شرایط خاص و ویژه 
را در نظر بگیریم. از زمانی که آقای حس��ینی و بعد از ایش��ان آقای طریفی آمدند، 
نگاه، نگاه ویژه‌تری شده است؛ اما چالش‌ها زیادند. برای اتیسم ما باید تفاوت‌های 
فردی را در نظر بگیریم چون اتیس��م س��ه س��طح اس��ت؛ س��ه نوع خدمات نیاز دارد 
و برای هرکدام باید بس��تر فراهم ش��ود. اگر ش��ما در س��طح کشور پیگیری کنید، با 
س��نجش خیلی مش��کل دارند. خیلی از بچه‌ها به خاطر عدم همکاری در س��نجش 
ورودی رد می‌شوند و به بهزیستی ارجاع داده می‌شوند. خیلی از بچه‌ها سطحشان 
خوب مش��خص نمی‌ش��ود یا به مراکز کم‌توان ذهنی ارجاع داده می‌ش��وند. خیلی از 
بچه‌ها جای‌دهی مناس��ب نمی‌ش��وند؛ گاهی بچه‌های تربیت‌پذیر را بین بچه‌های 

آموزش پذیر قرار می‌دهند و مشکلاتی به وجود می‌آید.
 اولین چالش و مسئله‌ای که مطرح است سنجش است و آموزش‌وپرورش استثنایی 
باید رس��یدگی انجام دهد. در کش��ور خودمان، مثلًا ش��هر مشهد، دیده‌ام که بعضی 
مدارس و مراکز، سنجش را کمی جدی‌تر گرفته‌اند؛ یعنی اگر بچۀ اتیسم می‌آید، 
همان جلس��ۀ اول او را س��نجش نمی‌کنند. چند جلس��ه با مشاور ارتباط می‌گیرند تا 
استرس و اضطراب بچه از بین برود. ارتباط -حتی شده محدود- برقرار می‌شود تا 
اینکه توانایی واقعی بچه سنجیده بشود. موضوع بعد همان بحث محتواست که خیلی 

می‌تواند کمک بکند. مورد ضروری دیگر 
مربوط به فضاهای آموزش��ی اس��ت. شما 
خودتان می‌دانید که اتیس��م نیاز به فضای 
اس��تانداردی دارد که ایمنی و شرایط لازم 
را داشته باشد. ما اتاق‌هایی مانند اتاق‌های 
حس��ی، اتاق تاریک، اتاق آرام، اتاق بازی، 
فضای آموزش انفرادی و گروهی، فضای 
مدرس��ه و س��ایر امکانات رفاهی را برای 
بچه‌های اتیس��م نیاز داریم. من احس��اس 
می‌کنم اگر آموزش پرورش اس��تثنایی در 
حوزه نیروی انس��انی اقدامی داش��ته باشد 
می‌تواند خیلی مؤثر باشد. مثلًا امتیازهای 
ویژه‌، فراخوان‌ها یا تعهدهای پنج‌س��اله را 
برای معلم‌های اتیس��م در نظر بگیرد. اگر 
یک معلم آمد، آموزش دید و توانست کار 
بکند، سال بعد اگر مدیری عوض شد او را 
جابه‌جا نکنند. بعد از این موارد، باید سراغ 
متدهای جدیدی که در دنیا اجرا می‌ش��ود 
بروی��م. در ح��ال حاض��ر روش‌هایی مثل 
 )TEACCH( و تی��چ )ABA( ِایِ‌ب��ی‌ای
در م��دارس اج��را نمی‌ش��وند. آم��وزش 
خان��واده، فرزندپ��روری، مهارت‌آم��وزی 
و... همه باید وارد کتب آموزش��ی سازمان 

آموزش‌وپرورش استثنایی بشود.

تکنولوژی‌ه��ای آموزش��ی ت��ا چ��ه 
ان��دازه برای دانش آموزان اتیس��م 

ضروری هستند؟
اکثر مدارس کش��ور رو به هوشمندسازی 
می‌روند و خیلی از مدارس ما الان هوشمند 
س��ازی ش��ده‌اند. مدارس اتیسم هم از این 
قاع��ده مس��تثنا نیس��تند؛ چ��ون تجربه و 
تحقیقات نش��ان داده که بچه‌های اتیسم 
ب��ه نرم‌افزاره��ا، آموزش‌های تصویری و 
انیمیش��ن خیل��ی خوب ج��واب می‌دهند. 
خود من تجربه کرده‌ام که اگر از امکانات 
هوش��مند، تکنولوژی‌های آموزشی جدید 
یا حتی ابراز دست‌س��اخته‌ی معلمان برای 
این بچه‌ها اس��تفاده ش��ود، می‌تواند خیلی 
کمک‌کننده باش��د. من چند س��ال پیش 
مقاله‌ای را از محققین ژاپنی ترجمه کردم 
که یک ربات طراحی کرده بودند. این ربات 
خیلی خوب می‌توانست ارتباط چشمی را در 
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بچه‌ها به وجود بیاورد. به شکل عروسکی 
بود که چش��م‌هایش تغییر رنگ می‌دادند 
و باع��ث می‌ش��د بچه ب��ه چهره نگاه کند، 
بخندد و هیجانات را آموزش ببیند. این‌ها 
ش��اید خیلی هزینه‌بر هم نباشند. بنابراین 
تکنولوژی‌ه��ای آموزش��ی جزو ملزومات 
هس��تند و باید حتماً در آموزش کودکان با 

نیازهای ویژه به کار گرفته شوند.

موض��وع  پیرام��ون  نکت��ه‌ای  اگ��ر 
آموزش وجود دارد که در س��ؤالات 
پرس��یده نش��د مش��تاقیم از زبان 

شما بشنویم.
ما جلساتی با مدیران ارشد آموزش‌وپرورش 
اس��تثنایی داشتیم و قول‌هایی هم داده‌اند، 
اما شاید لازم باشد من خدمتتان بگویم که 
بعضی از بچه‌های اتیسم آن‌قدر در مدارس 
اتیس��م پیشرفت داش��ته‌اند که توانسته‌اند 
مدرس��ۀ عادی هم بروند. اگر بش��ود یک 
کار بزرگ‌تر مثلًا در قالب سند ملی اتیسم 
انجام داد و وزارت آموزش‌وپرورش را ملزم 
ک��رد که نگاه ویژه‌ای به آموزش‌وپرورش 
استثنایی و نگاهی ویژه‌تر به اتیسم داشته 
باشند خیلی ارزشمند خواهد بود. نهادهایی 
که مرتبط‌اند درگیر بش��وند و بش��ود یک 
فضای��ی را برای بچه‌های اتیس��م در نظر 
گرف��ت ک��ه در آن فض��ا بتوانند به حداکثر 
توانایی‌هایش��ان برسند و محدودیت‌های 
آن‌ها نادیده گرفته شود. نادیده گرفته شدن 
به این معنا که بتوانیم نکات مثبتش��ان را 
ببینیم و شرایطش��ان را در نظر بگیریم. با 
خدمات رفاهی و خدمات فوق‌برنامه‌ آن‌ها 
را وارد جامعه بکنیم. مدرس��ه خیلی مهم 
است. مدرسه را نمی‌توانیم نادیده بگیریم. 
خ��ود خانواده‌ه��ا ب��ا بودن بچه‌هایش��ان 
در مدرس��ه احس��اس بهتری دارند و این 
احساس بهتر می‌تواند امید را در آن‌ها زنده 
کن��د. می‌تواند باعث ش��ود که خانواده‌ها 
بیش‌ازپیش توان خود را بگذارند. ما باید به 
این باور برسیم که بچۀ اتیسم، با وجود همه 
مشکلات، ناتوانی‌ها و محدودیت‌هایش، 
می‌تواند به مراتب بالاتر و حتی شکوفایی 
استعدادهایش برسد. پس مدرسه را نادیده 

نگیریم و در سطح کلان کاری کنیم که این بچه‌ها حداقل در حد خودشان بتوانند 
فردی مفید برای جامعه و خانوادۀ خود باشند.

به‌عنوان س��ؤال آخر، لطفاً از نیازها و چالش‌های خانواده‌های دارای 
فرزند اتیسم در خرم‌آباد برای ما بگویید.

مثل همه‌ی خانواده‌های کشور، اولویت اول خانواده‌های ما هم درمان، توان‌بخشی 
و آموزش است. من می‌بینم از نان شبشان، از رفاهیات و علایق خودشان می‌زنند 
فقط برای اینکه بتوانند برای فرزندش��ان کلاس توان‌بخش��ی بگیرند. حوزه‌های 
دیگر مثل آگاهی‌رس��انی اجتماعی، توان‌بخش��ی مبتنی‌بر جامعه هم مهم است. به 

این دلیل که این خانواده‌ها خیلی در جامعه اذیت می‌شوند. 
نگاه‌ها س��نگین و برخوردها برخوردهای بدی هس��تند. هر روز خانواده‌ها تماس 
می‌گیرند که رانندگان تاکس��ی برخورد مناس��ب ندارند. مغازه‌دارها و ادارات هم 
همین‌ط��ور. خیل��ی چیزه��ای دیگر مثل وجود یک پارک ویژه و... هم هس��تند که 
می‌توانند امید را در خانواده‌ها زنده کنند. به‌طورکلی خدمات توان‌بخش��ی، وجود 
مراکز و کلینیک‌های توان‌بخشی و آموزشی مهم‌ترین مسئله‌ای است که خانواده‌ها 
دارند. البته مس��ائل معیش��تی و مش��کلات دارویی و هزینه‌ای این بچه‌ها را نیز 

نمی‌توان نادیده گرفت.

آقای امیری در جلسه هم‎اندیشی انجمن‌های فعال در حوزه اتیسم، 
م��واردی ازجمله: نبود هماهنگی بین‌بخش��ی در روند توان‌بخش��ی 
کودکان‌، معافیت سربازی بزرگسالان در شهرستان‌ها و نیاز به حضور 
معلم س��ایه در مدارس به‌س��بب حضور عشایر را به‌عنوان چالش‌های 

استان لرستان و جامعه اتیسم بیان کردند. 
آگاهی‌رس��انی در جهت اولویت‌بندی نیازهای افراد دارای اتیس��م و 
خانواده‌های آن‌ها، وجود سیس��تم ش��بکه‌ای مکاتباتی بین ش��عب با 
انجمن در جهت ارتباط رسمی و باکیفیت‌تر خانواده‌ها و اولویت‌بندی 
نیازهای ضروری افراد دارای اتیس��م نیز از موارد پیش��نهادی ایش��ان 

در این جلسه بود.

خدمات تخصصی ارائه‌شده در
خانه امید اتیسم لرستان

14
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در 

1800+ جلسهگفتاردرمانی

1000+ جلسهکاردرمانی

1600+ جلسهرفتاردرمانی

1000+ جلسهبازی‌درمانی

... و بیش از 3600 جلسه در سال 1402
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انجم��ن خیریه اتیس��م رضوان در 
اراک چگونه آغاز به کار کرد؟ 

ما در سال ۱۳۹۵ ابتدا از استانداری مجوز 
مرکز خیریه را گرفتیم. دو س��ال بعد یعنی 
در سال ۱۳۹۷ هم از بهزیستی مجوز مرکز 
توان‌بخش��ی را گرفتیم و شروع به فعالیت 
کردیم. درواقع هم از سازمان بهزیستی و 

هم از استانداری مجوز داریم.

فعالی��ت  از  مختص��ری  لطف��اً 
انجمنتان برای ما بگویید.

ح��دود ۲۵۰ نف��ر عض��و انجم��ن خیریه ما 
هس��تند. ۵0 کودک از حدود س��ه تا 18 سال 
هم از خدمات مرکز توان‌بخشی ما استفاده 
می‌کنند. طبق دستورالعمل بهزیستی، ما تا 
سن 18 سال را پوشش می‌دهیم و در دو نوبت 
صبح و بعدازظهر فعالیت می‌کنیم. خانواده‌ها 
می‌توانند فرزندش��ان را از س��اعت هشت تا 

ساعت شش عصر در مرکز ما بگذارند.

به‌ج��ز ای��ن خدم��ات توان‌بخش��ی 
ک��ه طب��ق روال ارائ��ه می‌ش��ود، آی��ا 
آموزش‌ها ی��ا رویدادهای دیگری را 

هم در شهر اراک برگزار می‌کنید؟
اولویت ما توان‌بخش��ی است. ما سبدهای 
حمایت��ی، خدم��ات پزش��کی، داروی��ی، 
حمایت‌های فرهنگی و... هم داریم. تصور 

کنید خانواده‌ای علاوه بر فرزند اتیسم، یک فرزند سالم هم دارد. ما این فرزندان را هم 
برای دریافت خدمات ورزشی یا کلاس‌های زبان به‌صورت رایگان معرفی می‌کنیم.

آیا رویدادهای جمعی نیز تابه‌حال داشته‌اید؟

بله بی‌نهایت! مثلًا یک پارک بانوان در شهر اراک وجود دارد که محصور است. ما 
در تابستان این پارک را روزهای جمعه برای بچه‌ها و خانواده‌های اتیسم گرفتیم. 

آنجا برای بچه‌های اتیسم جشن گرفتیم، آب‌بازی، پذیرایی و... داشتیم.

اگر بخواهید به یک یا دو مورد از چالش‌هایی که خانواده‌های اتیسم 
در اراک با آن‌ها درگیر هستند اشاره کنید چه مواردی هستند؟

یکی مرکز شبانه‌روزی و یکی هم مشکلات اقتصادی آن‌هاست. درست است که 
بعضی‌اوقات برای ما تنش‌هایی هم ایجاد می‌کنند، ولی واقعیت این است که با این 
دو مس��ئله روبه‌رو هس��تند. خانواده‌ها دوست دارند یک مرکز شبانه‌روزی مختص 
اتیس��م وجود داش��ته باش��د و خسته شده‌اند. ما موافقت اصولی اقامت موقت را هم 
گرفته‌ایم ولی هنوز پروانه فعالیت آن نیامده و زمان می‌برد. یک زمین را نیز از راه 

و شهرسازی خریداری کرده‌ایم.

نبود مرکز نگه‌داری شبانه‌روزی، 
دغدغۀ بسیاری از خانواده‌ها

گفتگو با سرکار خانم نیره امیری مسئول دفتر نمایندگی انجمن اتیسم ایران در استان مرکزی

خانم امیری در جلسه هم‎اندیشی انجمن‌های فعال در حوزه اتیسم، مواردی ازجمله: 
زمان‌بر بودن فرایند تمدید و یا اخذ مجوز فعالیت در س��امانه بهزیس��تی و یا ثبت 
صورت‌جلس��ات در س��امانه ثبت ش��رکت‌ها، نبود همکاری مناسب جهت صدور 
معافیت برای مددجویان مربوطه و الزام ارجاع و پیگیری امور در تهران و همکاری 
نکردن سازمان بهزیستی در پرداخت به‌موقع یارانه مددجویان جدید را به‌عنوان 
چالش‌های اس��تان مرکزی و جامعه اتیس��م بیان کردند. تربیت و اعطای مجوز 
غربالگری به کارشناسان خبره برای فعالیت و غربالگری طیف اتیسم در پایگاه‌های 
سلامت و معرفی مراکز درمانی و آزمایشگاهی برای ارائه خدمات تخصصی به 

مددجویان اتیسم در هر استان نیز از موارد پیشنهادی ایشان در این جلسه بود.
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با توجه‌ به اینکه خودتان دو فرزند 
طیف اتیس��م دارید، دیدگاه شما 
تول��د  زم��ان  از  زندگ��ی  نس��بت‌به 
فرزندانت��ان چط��ور تغیی��ر ک��رده 

است؟
اگر خیلی خلاصه بخواهم عرض کنم، من 
معتقدم که تمام زندگی به این برمی‌گردد 
ک��ه ش��ما چ��ه معنی‌ای ب��ه آن می‌دهید. 
بعضی وقت‌ها ما در جای درس��ت هستیم 
با دیدگاه اش��تباه، بعضی وقت‌ها در جای 
غلط هس��تیم با دیدگاه درس��ت و هر دوی 
این‌ه��ا یک خروج��ی دارد. به‌جای اینکه 
بگوییم چرا من، چرا زندگی من، چرا بچۀ 
من، بگوییم که این شرایط چه پیغامی به 
من می‌دهد؟ پرافتخارترین بازیکن تنیس 
دنیا به س��رطان مبتلا ش��د. از کل دنیا به او 
نامه نوشتند که چرا تو؟! جواب خیلی جالبی 

داد. گفت روزی که من در تنیس دنیا نفر اول شدم، به من نگفتید چرا تو؛ الان که 
سرطان گرفته‌ام نمی‌توانم بگویم چرا من. او با این دیدگاه داستان را عوض کرد. 
به‌نظ��ر م��ن هم��ان قدری که ما روی نکات منفی تمرکز می‌کنیم، باید روی نکات 
مثب��ت ه��م تمرک��ز کنی��م. در طب، به زهر، پادزهر می‌زنند. اگر تو زهر دهی، بهِْ که 
دیگری تریاک؛ چون تریاک ضدزهر است. ما ماست را با نعنا، کباب را با سماق و 
چای را با هل و دارچین تعدیل می‌کنیم. وقتی فرزندی داریم که شرایطی دارد که 
شاید با بقیه تفاوت داشته باشد، باید مُصلحش را هم در نظر بگیریم. تمرکز روی 
هر چیزی، باعث می‌ش��ود که آن جریان برای ما خیلی بزرگ ش��ود. یک روایت 
جالب دیگر هم هست که شاید گفتنش خالی‌ازلطف نباشد. به کسی گفتند اگر یک 
میلیون دلار به تو بدهیم چه‌کار می‌کنی؟ گفت خیلی خوش��حال می‌ش��وم و ش��اید 
شعفی بالاتر از این نتوانم تجربه کنم. گفتند به‌جای یک میلیون دلار، ده میلیون 
دلار به تو می‌دهیم، ولی فردا صبح از خواب بیدار نمی‌ش��وی. گفت نمی‌خواهم. 
گفتند یعنی از خواب بیدار ش��دن ده میلیون دلار می‌ارزد؟ گفت بی ش��ک می‌ارزد، 
ام��ا نکت��ۀ خیل��ی خوبی گفتید که هیچ‌وقت فکرش را نمی‌کردم؛ که اگر ده میلیون 

دلار داشته باشم ولی فرصت زندگی نداشته باشم، به درد من نمی‌خورد. 

ش��ما چگونه بین نیازهای فرزندان و س�لامت روان خودتان تعادل 

فرخنده آن امید 
که حرمان نمی‌شود...

گفتگوی صمیمی با جناب آقای محسن گنجور، مسئول دفتر نمایندگی انجمن اتیسم ایران در استان فارس، شیراز  
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برقرار می‌کنید؟
من همیش��ه به والدین می‌گویم: مراقبه، مطالعه و ارزش. این س��ه موردی اس��ت 
ک��ه ب��ه انس��ان تع��ادل می‌دهد که بتواند دوام بیاورد. به‌نظ��ر من همه چیز در گرو 
خویش‌انضباطی اس��ت؛ یعنی ش��ما یک چیز را نگه دار. گرت هواس��ت که معشوق 
نگسلد پیمان، نگاه دار سر رشته تا نگه دارد. الان همۀ ما به گوشی موبایل اعتیاد 
داریم درست است؟ چرا شما گوشی را کنار نمی‌گذارید؟ چون اضطراب می‌گیرید. 
از من جدا مش��و که توام نور دیده‌ای، آرام جان و مونس قلب رمیده‌ای. چرا بدون 

یاد گوشی نیستیم؟ یعنی ما خدا را با یک گوشی عوض کرده‌ایم.
م و خن��دان و ق��دحِ ب��اده به دس��ت / کاندر آن آینه صد گونه تماش��ا  دیدم��ش خُ��رَّ

می‌کرد
گفت��م ای��ن ج��امِ جهان‌بی��ن به تو کِی داد حکیم؟ / گف��ت آن روز که این گنبدِ مینا 

می‌کرد
بی‌دلی در همه احوال خدا با او بود / او نمی‌دیدش و از دور خدا را می‌کرد

مث��ال م��ا مثل کس��ی اس��ت که حی��ن صحبت با تلفن از در خان��ه بیرون می‌رود و 
می‌گوید گوش��ی‌ام را جا گذاش��تم! همین طور که دارد حرف می‌زند، می‌گردد و 
ناگهان به خودش می‌آید که گوش��ی در دس��تش اس��ت! من می‌گویم که حضوری 

گر همی‌خواهی، ازو غائب مشو حافظ.

درم��ورد مراقبه و مطالعه بیش��تر 
برایمان بگویید. 

م��ا ه��ر روز باید به دنب��ال یک چیز جدید 
ب��رای یاد گرفتن باش��یم. همین گوش��ی 
که ش��ما الان دارید، اگر دو س��ال رهایش 
کنی��د و آپدیت��ش نکنید می‌بینید که خیلی 
از برنامه‌ه��ا دیگ��ر کار نمی‌کنن��د. تا وارد 
برنامه می‌ش��وید می‌بینی��د پیغام »نیاز به 
به‌روزرس��انی« می‌دهد. م��ا با چه چیزی 
باید به‌روزرس��انی ش��ویم؟ دو نوع مطالعه 
وجود دارد: آفاقی و انفس��ی. یا ش��ما باید 
بروید، بگردید و س��یروا فی الأرض کنید 
و از مصاحب��ت ب��ا آدم‌ه��ا یاد بگیرید، مثل 
الان ک��ه م��ن و ش��ما باهم گپ می‌زنیم و 
حتی سؤالات شما برای من آموزنده است. 
ی��ا اینک��ه در یک منب��ع بگردیم و هر روز 

خودمان را به‌روزرسانی کنیم.
مگر ش��ما گوش��ی‌تان را هر روز به ش��ارژ 
نمی‌زنید؟ وقتی می‌بینید که ش��ارژش کم 
ش��ده اضط��راب می‌گیرید. چطور هیچت 
از عمر تلف‌کرده پش��یمانی نیس��ت؟ پس 
خودت را کِی شارژ می‌کنی؟ خواب خیلی 
مس��ئلۀ مهمی اس��ت و بخش عمده‌ای از 
ان��رژی حیاتی م��ا را تأمین می‌کند. اگر ما 
بخواهیم یک پاوربانک داش��ته باشیم که 
خیالمان راحت باشد، نیاز به مراقبه کردن 
داریم. یعنی لحظه‌ای با خودت بنش��ینی. 
روح انس��ان به‌ش��دت به تنهایی و سکوت 
نی��از دارد. یک��ی از چیزهایی که خانواده‌ها 
به‌خاطر ش��رایط فرزندانش��ان کمتر دارند 
همین تنهایی و سکوت است. ما نیاز داریم 
ب��ا خودمان خلوت کنی��م، دور از خانواده، 
شبکه‌های مجازی و تلویزیون. دمی با خود 
مدارا کن. ببین واقعاً چه می‌خواهی؟ فکر 
می‌کنی اگر الان اینجا نبودی می‌خواستی 
کجا باشی؟ حافظ می‌گوید دلا کِی به شود 
کارت اگر اکنون نخواهد شد؟ ولی ما اصلًا 
به خودمان فرصت نمی‌دهیم. مثالی برایتان 
می‌زن��م در خص��وص مدیتیش��ن یا نماز. 
خیلی‌ها می‌گویند تا ما الله‌اکبر می‌گوییم، 
تا می‌خواهیم مدیتیشن کنیم و چند نفس 
عمی��ق بکش��یم، هزاران فکر س��راغمان 
می‌آید. این هزاران فکر وجود دارند، فقط 
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در ای��ن حال��ت این فکره��ا را می‌بینی، از 
آن‌ها می‌ترس��ی و برای ندیدنش��ان مدام 
درتلاش��ی. انگار که یک حیوان درنده به 
سمتتان می‌آید و ما برای تظاهر به ندیدن 
خودمان را با گوشی مشغول می‌کنیم! یا در 
جمعی که کسی با غضب نگاهمان می‌کند، 
با شخص دیگری حرف می‌زنیم انگار که 
بخواهیم بگوییم من اصلًا حواس��م به تو 
نیس��ت. راهی به ج��ز نگاه کردن و مقابله 
کردن وجود ندارد. جوزف کمبل می‌گوید 
گنج‌های ش��ما در پس ترس‌هایتان نهفته 
اس��ت. به‌جرئ��ت می‌گوی��م ک��ه همۀ ما، 
مخصوصاً خانواده‌هایی که چالش بیشتری 
دارن��د از خلوت با خودمان می‌ترس��یم. تا 
خلوت می‌ش��ود می‌گوییم که اگر بمیریم 
س��ر فرزندم��ان چه می‌آی��د؟ اگر مریض 
ش��ویم فرزندمان باید چه کارکند؟ و... چرا 
می‌ترس��یم؟ مگر در انته��ا چه می‌خواهد 
بش��ود؟ ای��ن ترس‌ه��ا را وقت��ی بچه‌ات 
سه‌س��اله بود داش��تی، الان که 23 سالش 
است هم داری. نمی‌خواهی از آن‌ها دست 

برداری؟

در کن��ار مراقب��ه و مطالعه، از ارزش 
صحبت کردید. این ارزش چیس��ت 

و چگونه به ما کمک خواهد کرد؟ 
ارزش ب��ه دیدگاه‌ه��ای معن��وی انس��ان 
بس��تگی دارد. یک نفر ارزش را گوش��ی و 
ماشین لوکس یا خانۀ بالای شهر می‌داند، 
یکی ارزش را نماز اول وقت و قرآن می‌داند. 
یک��ی ارزش را خدم��ت به خلق می‌داند و 
دیگری خرس��ندی می‌داند. ما در زندگی 
باید یک ارزش داشته باشیم و به خاطرش 
ت�الش کنیم. به نظرم مهم نیس��ت فعلًا 
ارزش ما چه باشد؛ اما اگر در راستای تحقق 
بخش��یدن به اه��داف زندگی‌مان تلاش 
کنی��م، ای��ن ارزش‌ها ترقی پیدا می‌کنند و 
بهبود می‌یابند. همۀ ما یک زمانی لوکس 
بودن را دوست داریم، تجربه‌اش می‌کنیم 
و به مرحلۀ بعدی می‌رویم. همۀ ما زمانی 
دوس��ت داریم باایمان و اهل تقوا باش��یم، 
وقتی واردش می‌ش��ویم، به‌روز می‌شود و 
مث�اًل می‌فهمی��م که عبادت جز خدمت به 

خلق نیست. زمانی فکر می‌کنیم تحصیلات ارزش است، دکترایمان را می‌گیریم 
و فکر می‌کنیم چیزهای دیگری لازم است.

در معنویت و ارزش، به تلاش امتیاز می‌دهند نه به نتیجه. ما متأس��فانه نتیجه‌گرا 
ش��ده‌ایم. به‌خاطر همین از نتیجۀ فرزند اتیس��ممان ناراضی هس��تیم. اگر قرار باشد 
یک نفر س��ه س��ال برای کنکور بخواند و قبل از جلس��ه کس��ی از بس��تگانش فوت 
کند، دل‌درد بگیرد یا به‌خاطر هر مشکل دیگری قبول نشود، به او می‌گویند تمام 
زندگی تو به باد رفت؛ به نظر من اینجا باید کمی در نظام کائنات شک کرد. به آن 

تلاش است که امتیاز تعلق می‌گیرد.
گاهی گدای گدایی و بخت با تو یار نیست / گاهی تمام شهر گدای تو می‌شود

گاهی هزار دوره دعا بی اجابت است / گاهی نگفته قرعه به نام تو می‌شود
به‌هرحال ما باید به یک نظم و یک نیروی برتر، به چیزی که باعث شده ما در این 
شرایط باشیم باور داشته باشیم. بی‌باوری انسان را در مسیر گم می‌کند. به‌نظر من 
یک باور غلط داش��تن بهتر از بی‌باوری اس��ت؛ چون اگر ش��ما یک باور غلط داش��ته 
باش��ی، در نهایت کس��ی به تو می‌گوید که چرا به این باور داری؟ اگر نتوانی از آن 
دفاع کنی به فکر فرومی‌روی. اما اگر به هیچ‌چیز باور نداش��ته باش��ی چه اتفاقی 
می‌افتد؟ مثلًا شما یک گربه دارید و این گربه را خیلی دوست دارید. اگر جایی من 
بخواهم شما را با حقیقتی آشنا کنم یا به شما اطمینان بدهم، می‌گویم به‌خاطر این 
گربه حداقل کمی روی حرف من فکر کن. می‌دانم چون اسم گربه‌ات را آورده‌ام 
ش��ما ممکن اس��ت تأمل بیش��تری کنید. اما وقتی کسی باوری ندارد، از چه طریقی 
می‌توان وارد شد؟ با انسانِ بی‌باور صحبت کردن کمی سخت است. بهتر این است 
که انسان یک باور داشته باشد که ازطریق آن باور به خودش و روانش اجازه دهد 
چیزی یاد بگیرد و ترقی پیدا کند. اگر در زندگی دنبال هیچ‌چیز نباشی و چیزی تو 

را خوشحال نکند، من چگونه می‌توانم شما را خوشحال کنم؟ 
به نظر من دو چیز است که ارتعاش خانواده‌ها را به‌شدت پایین می‌آورد. یک ناامیدی 
و دو ناشکری. این‌ها به زبان نیست. ما باید امید را زندگی کنیم و شکر را ایفا کنیم. 
اگر از الان تا سال بعد تسبیحی دستمان بگیریم و الهی شکر و الحمدلله بگوییم، 
به نظر من آن‌ تأثیری را ندارد که بچۀ اتیس��ممان را می‌بینیم دارد غذا می‌خورد و 
ب��ه او لبخن��د می‌زنی��م؛ تأثیر وقتی که بینیم دارد راه می‌رود دس��تش را بگیریم و با 

عشق حضورش را لمس کنیم. 

بعضی از والدینی که فرزند اتیسم بزرگسال دارند از چالش‌هایشان 
می‌گویند و در این سال‌ها ناامیدی زیادی را تجربه کرده‌اند. به‌عنوان 
پ��در دو فرزن��د نوج��وان، اگر با آن‌ها صحبت کنی��د چه توصیه‌هایی را 

ارائه می‌کنید؟
من می‌گویم حتی کس��ی که باور دروغ هم دارد، هنوز برای آن می‌جنگد. من به 
خیلی از خانواده‌های بزرگس��ال که نزد من می‌آیند می‌گویم خدا که نمرده اس��ت! 
شاید سال آینده دارویی برای سرطان آمد که باتوجه‌به ژن شما ساخته شده است. از 
کجا معلوم که ایلان ماسک یک تراشه در مغز بچه‌ها نگذارد و بچۀ شما از شما هم 
نابغه‌تر شود؟ از کجا معلوم که دارویی نیاید و بچۀ شما خوب نشود؟ من به خانواده‌ها 
حق می‌دهم که باتوجه‌به رفتار جامعه و مش��کلات مختلف خس��ته ش��ده باشند. اما 

خستگان را چو طلب باشد و قوت نبَُوَد، گر تو بیداد کنی شرط مروت نبَُوَد.
به‌نظر من ما بخاطر تحمل طولانی‌مدت سختی‌ها، مقداری از تعادل خارج شده‌ایم. 
نی��از داری��م م��دام درمعرض حرف‌های خوب و محیط‌ه��ای مثبت قرار بگیریم تا 
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بتوانیم خودمان را تنظیم کنیم. من به کس��ی خرده‌ای نمی‌گیرم، اما کدام محیط 
است که نامه‌ای خوش‌خبر از عالم اسرار بیاورد؟ به‌نظر من به‌جای گفتاردرمانی و 
کاردرمانی، محیط‌هایی مثل کنس��رتی که اخیراً برگزار ش��د نیاز داریم. بیش از 20 
نفر ویدیوهای آن کنس��رت را برای من بازارس��ال کردند. حتی کس��انی که اتیس��م 
نداشتند. یعنی حال یک جامعه خوب شده بود. دالایی لاما خیلی زیبا می‌گوید که 
دنیای ما دیگر به آدم‌های موفق و ثروتمند نیاز ندارد، بلکه به شاعر، موسیقی‌دان 
و رقصنده احتیاج دارد. این نیاز خانواده‌های ماس��ت. اگر بودجۀ نامحدود داش��ته 
باش��ید، یک خانۀ لوکس بگیرید و پنج تا بچۀ اتیس��م، ده تا مربی و آش��پز و نیروی 
خدمات و... هم در این خانه باش��ند، به نظر ش��ما حال این بچه‌ها خوب می‌ش��ود؟ 
خیر. چون بهترین نگه‌دارندۀ بچه‌های ما خود خانواده‌شان هستند. آن‌ها در خانۀ 
خودشان با همان مبلمان، همان قالی، عطر غذای مادر و حضور پدر حالشان خوب 
اس��ت. حرف من این اس��ت که به‌جای مرکز نگه‌داری، ما به نگه‌دارندۀ اصلی این 
بچه‌ها یعنی پدرومادرشان توجه بکنیم. به‌جای تأسیس یک مرکز نگه‌داری 200 
نفره، یک سالن اجتماعات بزنیم که هر روز 20 نفر از خانواده‌ها بیایند و موسیقی 
گوش کنند، برقصند و نقاش��ی کنند. گریه کنند، بخندند، داس��تان بنویس��ند و حس 

بودن کنند. 
در کل می‌خواهم به ش��ما بگویم که ما به مکان‌هایی نیاز داریم که انس��ان‌ها به 
آنجا بیایند و از خدمت کردن به بچه‌های اتیس��م لذت ببرند. آن موقع ما احس��اس 

می‌کنی��م که یک فرص��ت داریم، نه یک 
چال��ش. می‌دانی��د که چقدر دختر و پس��ر، 
ج��وان و پی��ر بی‌انگیزه داریم که دلش��ان 
می‌خواه��د جای��ی آن‌ها را درگیر کند؟ اگر 
مجموعه‌ای داش��ته باشیم و یک فراخوان 
بزنیم که چه کس��ی دوس��ت دارد بیاید و 
با بچه‌های اتیس��م نقاش��ی بکش��د؟ مهم 
نیس��ت که نقاش��ی هم بلد باشد یا نه؛ فقط 
پیش بچه‌ها باش��د. می‌دانید چقد داوطلب 
خواهند آمد؟ چند نفر را داریم که دلش��ان 
می‌خواهد در حرم امام رضا خدمت کنند؟ 
فکر می‌کنید جایی که این بچه‌ها باش��ند 
از حرم کمتر است؟ انسان میل به خدمت 
ک��ردن و تعال��ی پیدا ک��ردن دارد. ما فقط 
باید بس��ترش را آم��اده کنیم. من بارها به 
دوستان گفته‌ام که ما می‌خواهیم چند نفر 
از بچه‌های اتیسم را به کوه‌نوردی ببریم، 
دوست داری همراهی‌شان کنی؟ می‌بینم 
که خیلی مشتاق‌اند. ما به‌واسطۀ بچه‌های 
اتیس��م می‌توانیم پیوند ایجاد کنیم. چرا ما 
به‌ج��ای این‌ک��ه به این بچه‌ه��ا به‌عنوان 
چال��ش نگاه کنی��م، به‌عنوان یک دریچه 
برای خوب شدن حال جامعه نگاه نکنیم؟ 
به‌نظ��ر من چنین فرصت‌هایی برای انواع 
اجتماع��ات هنری، ادبی، علمی، فلس��فی 
و... فراوان اس��ت و بچه‌های ما می‌توانند 
ب��ا کن��ار هم بودن خدمت��ی هم به اجتماع 
بکنند. جامعه نیاز به آگاهی دارد. ما مدیون 
این بچه‌ها هس��تیم. باید شکرگزار باشیم 
و هم��ۀ این‌ه��ا را ببینی��م. من از آن روزی 
می‌ترسم که این بچه‌ها در ناخودآگاهشان 
به ما بگویند که صد گنج نهان بودم و اندر 
دل ی��اران، بیهوده گذش��تید که این خانه 

خراب است!

آقای گنجور در جلسه هم‎اندیشی 
انجمن‌های فعال در حوزه اتیسم، 
وح��دت رویه درم��ان با نظارت بر 
پزشکان را به‌عنوان ضرورتی برای 
اس��تان فارس و جامعه اتیسم بیان 

کردند.
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انجمن اتیس��م زنجان از چه سالی 
شروع به فعالیت کرده است؟

انجمن از سال 1397 با شماره ثبتی 956 
از س��ازمان بهزیس��تی مجوز گرفت. ما در 
ح��ال حاضر 210 کودک اتیس��م را تحت 

پوشش قرار داده‌ایم. 

چ��ه خدماتی در انجمن ش��ما ارائه 
می‌شود؟  

کاردرمان��ی،  خدم��ات  هم��ه‌روزه  م��ا 
گفتاردرمانی )برای فرد اتیس��م( و خدمات 
مش��اوره و روان‌شناس��ی )ب��رای اعضای 
خان��واده( داریم. همچنی��ن کلاس‌های 
آموزش ش��نا برای دختران داشتیم و برای 
آن‌هایی که آموزش پذیر نبودند، آب‌درمانی 
داش��تیم. خانواده‌ها خیلی رضایت داشتند 
از این‌ک��ه به‌هم‌ریختگ��ی بچه‌ها را کمتر 

می‌کند. با ش��روع س��ال تحصیلی، تمام بچه‌های محصل ما پک تحصیلی )کیف، 
لوازم تحریر و...( را دریافت می‌کنند. ما در اعضای هیئت‌مدیره، یک روان‌پزشک، 
یک متخصص اطفال و یک دندان‌پزش��ک داریم. این عزیزان برای تمدید نس��خ 
داروی��ی بچه‌ه��ا یا آزمایش‌های این عزیزان به‌ص��ورت رایگان در کنار خانواده‌ها 

هستند.
ما تک‌تک اعضای انجمن را از طریق مددکاری پیگیری کردیم و متوجه ش��دیم 
۵۰ نفر از خانواده‌هایمان زیر خط فقر هس��تند. از این ۵۰ نفر، ۶ خانواده دو فرزند 
با اختلال اتیس��م دارند. از ۲۱۰ پرونده، ۳۵ نفر از پوش��ینه اس��تفاده می‌کنند. ما این 
خانواده‌ها ویژه می‌بینیم و در مناس��بت‌ها و اعیاد مختلف بس��ته‌های معیش��تی را 
برایش��ان در نظ��ر می‌گیری��م. همچنین خیرین بزرگ��واری داریم که ماهانه هزینه 
پوشینه‌ی بچه‌ها را تقبل می‌کند؛ چون این هزینه خیلی بالاست. همچنین برای 
برنامه‌ه��ای فرهنگ��ی مث�اًل روز مادر یا روز جهانی ک��ودک و... معمولًا از ظرفیت 

شهرداری استفاده و رویداد برگزار می‌کنیم.
به نظر ش��ما خانواده‌های اتیس��م زنجان با چه چالش‌هایی بیش��تر 

روبه‌رو هستند؟
سیاس��ت و اس��تراتژی ما در قدم اول، احقاق حقوق بچه‌ها از دس��تگاه‌های ذی‌ربط 
است. به‌صورت کلی، اولین چالش این است که آن چیزی که قانون‌گذار به‌صورت 

گاهی، دغدغه‌مندی  آ
و مطالبه‌گری

گفتگو با دکتر سحر ولی‌مقدم، مسئول دفتر نمایندگی انجمن اتیسم ایران در استان زنجان
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حق قانونی برای بچه‌های ما پیش‌بینی کرده، متأس��فانه در دس��تگاه‌های اجرایی 
جاری‌سازی نشده است. به نظر می‌رسد مسئولین هنوز متوجه نشده‌اند اتیسم چقدر 
س��خت اس��ت. به‌عنوان‌مثال، قانون‌گذار پیش‌بینی کرده که اتیسم بیماری سخت 
و مزمنی است. درنتیجه خدمات توان‌بخشی و یک سری از داروها باید به‌صورت 
رایگان و تحت پوشش بیمه باشد. الان در استان زنجان، نه بیمه سلامت و نه بیمه 
تأمین اجتماعی، نتوانسته بچه‌ها را نشان‌دار بکند و این خدمات در بخش دولتی با 
تعرفه‌های دولتی یا خصوصی با سقف ۷۰ درصد ارائه بشود. دندان‌پزشکی تحت 
بیهوشی یکی از مهم‌ترین چالش‌های ماست. هر بچه 35 تا 40 میلیون فاکتور برای 
ما می‌آورد. این در حالی اس��ت که بیمه گفته هزینه دندان‌پزش��کی تحت بیهوش��ی 
را تا س��قف 12/5 میلیون پرداخت می‌کند، ولی ما تا الان یک ریال هم ندیدیم. 
بوروکراسی خیلی زیاد است و وقتی به بیمه مراجعه می‌کنیم تا بچه‌ها را نشان‌دار 
کنیم، از مدارک ایراد می‌گیرند. بیمه‌گر باید به س��مت ما بیاید، اما ما به سمتش��ان 
می‌رویم و حتی در این ش��رایط هم خیلی پای کار نیس��تند. خدمات توان‌بخش��ی را 

نباید مردم شهر زنجان برای بچه‌ها تأمین کنند.
یکی دیگر از سازمان‌ها، دانشگاه علوم پزشکی است. صحبت ما با آن‌ها این است 
که وقتی‌ در درمانگاه‌ها کاردرمانی و گفتاردرمانی دارند، چرا بچه‌ها باید به بخش 
خصوصی بروند و این‌همه هزینه کنند؟ اما انگار این حلقه‌ها کنار هم قرار نگرفته 
و ما داریم ریل‌گذاری می‌کنیم. علاوه‌بر بیمه و دانشگاه، ما یک مطالبه‌گری هم از 
سازمان بهزیستی داریم که حق پرستاری و مستمری را با درصد بیشتری پوشش 
بدهند. این هم پیش‌بینی ‌ش��ده و بودجه‌اش هم آمده اس��ت. این موارد و بس��یاری 

دیگر برای ما دغدغه است و دائماً پیگیرشان هستیم. 

هم��کاری ش��ما ب��ا دانش��گاه‌های 
زنجان چگونه است؟

یک��ی از کارهای ش��اخصی ک��ه ما انجام 
دادیم رایزنی با نهادهای علمی اس��ت. ما 
یک قرارداد علمی پژوهشی و فرهنگی با 
دانشگاه آزاد اسلامی زنجان منعقد کردیم. 
دانش��جوهای این دانش��گاه به ما کمک 
می‌کنند تا روی بانک اطلاعاتی و فرم‌های 
ارزیابی بچه‌های اتیس��م آنالیزهای آماری 
انجام ش��ود. چون فکر می‌کنیم زبان آمار 
خیلی برّنده است. هنگام گفتگو با مسئولین 
ه��م ترجیح می‌دهیم با زبان آمار صحبت 
کنیم و بگوییم چند نفر و با چه ش��رایطی 

درگیر این اختلال هستند.
یک قرارداد مهم دیگر هم با دانشگاه علوم 
پایه زنجان منعقد کردیم. این دانشگاه 500 
متر برای احداث پارک آموزش��ی اتیسم به 
انجمن اختصاص داد. پارکی که إن‌شاءالله 
مهندسان و معماران کمک کنند تا امتداد 

خدمات توان‌بخشی برای بچه‌ها باشد.
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اگر نکته‌ای باقی مانده که دوس��ت 
دارید ذکر شود شنوا هستیم.   

واقعاً از انجمن اتیس��م ایران ممنونیم. ما 
همیش��ه احس��اس می‌کنیم یک تکیه‌گاه 
داری��م و ای��ن خودش خیلی خوب اس��ت. 
توان علمی و فکری که در انجمن هست و 
گام‌هایی که جلوتر از ما برداشته شده، باعث 
می‌شود ما راحت‌تر این مسیر را جلو برویم. 
خصوصاً این جلسه هم‌اندیشی اخیر برای 
خود من ایده‌های زیادی ایجاد کرد. بعضی 
وقت‌ه��ا نمی‌گویم ناامید، اما آن‌قدر به در 
بس��ته می‌خوریم که مستأصل می‌شویم. 
وقتی ش��هرهای دیگ��ر را می‌بینیم انگار 
ی��ک نفس تازه می‌گیریم. ما درتلاش��یم 
فضایی در زنجان فراهم ش��ود که صفر تا 
صد خدمات اتیسم را در زنجان را متمرکز 
کنیم و یک ش��هر یا دهکده اتیس��م داشته 

باشیم.

دکت��ر ولی‌مق��دم در جلس��ه 
انــجمن‌های  هم‎اندیـــشی 
فعـــ��ال در ح��وزه اتیس��م، 
مــــــواردی ازجمله: همگرا 
نبودن مسئولان، دشواری تهیه 
دارو ب��ا توج��ه به لغو ارز نیمایی 
و اجرای��ی نش��دن مصوب��ات 
قانونی را به‌عنوان چالش‌های 
جامع��ه اتیس��م بی��ان کردند. 
برقراری حق مس��تمری و حق 
پرس��تاری از سوی بهزیستی، 
پوش��ش خدمات توان‌بخشی، 
دندان‌پزشکی و پوشینه توسط 
بیمه، س��اخت مراکز نگه‌داری 
ش��بانه‌روزی و در نظ��ر گرفتن 
امکان��ات رفاه��ی و تفریحی 
اختصاص��ی ب��رای افراد طیف 
اتیس��م نیز از موارد پیشنهادی 

ایشان در این جلسه بود.
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در چهاردهمی��ن ش��ماره از فصلنامۀ آوای 
اتیس��م، با مسئولان خانه امید اتیسم بندر 
ام��ام و چن��د خانواده خوزس��تانی گفتگو 
داشتیم. در این شماره هم به‌طور خلاصه 
فعالیت‌ه��ای اخی��ر ای��ن اس��تان را مرور 

می‌کنیم.

و  بندرام��ام  در  ش��ما  فعالی��ت 
ماهشهر از چه تاریخی آغاز شد؟

 انجمن ما از سال ۹۳ به‌صورت غیررسمی 
و از سال ۹۶ به‌صورت رسمی کار خودش 
را ش��روع کرده است. در حال حاضر حدود 
۲۷۰ نف��ر تح��ت پوش��ش ما هس��تند. ما 
ی��ک مج��وز از اس��تانداری و یک مجوز از 
سازمان بهزیستی داریم. مجوز مرکز جامع 
توان‌بخشی پزشکی را هم از دانشگاه علوم 

پزشکی گرفته‌ایم و همین‌طور نمایندۀ انجمن اتیسم ایران در جنوب غرب استان 
خوزستان هستیم.

اقدامات شما در حال حاضر چگونه است؟
انجمن حمایت‌های همه‌جانبه‌ای از خانواده‌های طیف اتیسم دارد. هم در زمینه‌های 
آموزش��ی، توان‌بخش��ی و هم در زمینه‌های فرهنگی، اجتماعی، ورزش��ی و هم 
اقتصادی. رسالت مهم انجمن ما هم مطالبه‌گری و افزایش آگاهی جامعه نسبت‌به 
این اختلال اس��ت. ما جلس��ات آموزش��ی و توان‌بخش��ی را هم برای خانه امید )زیر 
7 س��ال( و هم برای بچه‌های بالای ۷ س��ال برگزار می‌کنیم که ش��امل خدمات 
کاردرمانی، مداخلات شناختی، گفتاردرمانی، رفتاردرمانی و بازی‌درمانی گروهی 
اس��ت. همچنین اس��تعدادیابی، موس��یقی‌درمانی، آموزش کامپیوتر و کلاس‌های 
ورزشی را هم برای بچه‌ها داریم. دوره‌های فرزندپروری نیز برای والدین کودکان 
زیر ۱۲ سال برگزار می‌شوند. اطلاع‌رسانی و آگاهی‌بخشی ما نیز در قالب برگزاری 
جش��ن، همایش و برگزاری اردوهایی ویژه‌ی خانواده‌های دارای فرزند با اختلال 
طیف اتیس��م انجام می‌ش��ود. حمایت مالی از خانواده‌های کم‌برخوردار نیز ش��امل 

بسته‌های ارزاقی، پوشینه، کمک‌هزینه‌های درمانی، دارویی و... است.

تمام مربیان ما پای ثابت دوره‌های آموزشی 
و مدام درحال به‌روز شدن هستند

گفتگو با سرکار خانم فاطمه زلقی، مسئول دفتر نمایندگی انجمن اتیسم ایران در استان خوزستان، شهر بندر امام خمینی
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گاهی‌بخش��ی‌ای را در س��طح ش��هر برگ��زار  اخی��راً چ��ه رویداده��ای آ
کرده‌اید؟

ما دو رویداد عمومی بزرگ را در زمینه اطلاع‌رسانی در مکان‌هایی که مرکز استان 
هستند با حضور بیش از هزار نفر برگزار کردیم. برنامه‌ی هم مسیر هم یک برنامه 
مشترک با تهران و رشت بود و ده‌ها نفر در آن شرکت کردند. هرساله در ایام نوروز 
ما در بازارچه‌های سمت درب بندر غرفه داریم و با برگزاری جشن، توزیع تراکت و 

بروشورهای آشنایی اختلال طیف اتیسم میزبان مهمانان نوروزی هستیم.

مربیان شما تاکنون چه آموزش‌هایی دریافت کرده‌اند؟
هم��ۀ مربی��ان م��ا در دوره‌های تربیت درمانگر ویژه‌ی کودکان با اختلال یادگیری 
)LD( و نی��ز ک��ودکان ب��ا اختلال بیش فعال��ی و نقص توجه )ADHD( که به مدت 
۳۸ س��اعت به‌صورت آنلاین و زیر نظر دانش��گاه علوم پزش��کی ایران برگزار ش��د 
ش��رکت کردند. علاوه بر این دوره، هر 12 مربی ما در س��ال‌های 1402 و 1403 
در دوره‌های 50 ساعته تربیت درمانگر اختلال طیف اتیسم با تأکید بر مداخلات 
ش��ناختی که از طرف انجمن اتیس��م ایران برگزار ش��د ش��رکت کرده‌اند. هر دو سه 
ماه یک‌بار هم دوره‌های درون‌س��ازمانی برای هر دو س��ه ماه یک بار دوره‌های 
درون‌س��ازمانی برای مش��اهده عملکرد )آبزرو( داریم؛ یعنی مربیان ما توس��ط مدام 

توسط مدرسین استانی و خارج از استان در 
حال آپدیت شدن هستند.

خدم��ات  از  خانواده‌ه��ا  رضای��ت 
چگونه اس��ت؟ چ��ه بازخوردهایی 

دریافت می‌کنید؟
بر اساس بازخوردهای دریافت‌شده از طرف 
خانواده‌ه��ا، م��واردی را به‌عن��وان عوامل 
مؤث��ر در افزایش رضای��ت از روند درمان 
و توان‌بخش��ی داش��تیم. مثلًا خانواده‌ها از 
اینک��ه در روند درم��ان و تصمیم‌گیری‌ها 
مشارکت فعال دارند خیلی راضی هستند. 
ارائه آموزش‌های لازم به خانواده‌ها برای 
مدیریت بهتر شرایط فرزندانشان و بهبود 
مهارت‌های اجتماعی، ارتباطی و شناختی 
کودک به‌صورت ملموس و... هم از موارد 
اشاره ش��ده بودند. خانواده‌ها معمولًا ابراز 
رضای��ت دارن��د و بهبود کیفی��ت زندگی 
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فرزندانش��ان را به‌عنوان ارزش��مندترین 
دستاورد می‌دانند. بااین‌حال همچنان نیاز 
به توس��عه زیرس��اخت‌ها، افزایش آگاهی 
عمومی و تقویت همکاری بین بخش‌های 
مختل��ف ب��رای ارتقای هرچ��ه بهتر این 

خدمات احساس می‌شود.
جدا از این موارد، یک سری از خانواده‌های 
م��ا خصوصاً خانواده‌هایی که دارای فرزند 
بالای ۷ س��ال هس��تند، چالش‌های مالی 
زی��ادی در بح��ث هزینه‌ه��ا دارن��د. هم 
هزینه‌های توان‌بخش��ی و هم هزینه‌های 
دندان‌پزش��کی. ولی خدا را شکر گروه زیر 
۷ سال با توجه به پروژه مشترکی که ما با 
انجمن اتیسم ایران داریم، خدمات بهتری 

دریافت می‌کنند.

درم��ورد این پ��روژه مش��ترک لطفاً 
توضیحاتی به ما بدهید.

انجمن اتیس��م ایران واقعاً همیشه در کنار 
ما بوده است. در حال حاضر دو سال و نیم 
اس��ت که ما پروژه »پنجره« را با انجمن 

اتیسم ایران داریم.
خانواده‌ه��ا خدم��ات را از م��ا می‌گیرند اما 
هزینه جلس��ات را خیرین انجمن اتیس��م 
ایران پرداخت می‌کنند. سایر حمایت‌های 
انجمن اتیسم ایران نیز به‌طور خلاصه به 

شرح زیر هستند:
واری��ز مبالغ��ی به کارت‌های رجیس��تری 
مددجوی��ان در مناس��بت‌های مختل��ف، 
حمایت مش��اوره‌ای توس��ط تیم مشاوره 
تلفن��ی )هلپ‌لاین( انجمن اتیس��م ایران 
در زمینه‌ه��ای مختل��ف، ارائه کتابچه‌ها و 
برگزاری چهار دوره فرزندپروری حضوری 
ب��رای خانواده‌ه��ا. اه��دای بس��ته‌های 
ش��روع همراهی اتیس��م به حدود 70 نفر 
از خانواده‌ه��ای زی��ر ۷ س��ال و همچنین 
خانواده‌ه��ای ت��ازه تش��خیص گرفت��ه، 
تخفیف‌های ویژه برای شرکت مربیان در 
دوره‌ه��ای آموزش��ی، کمک‌های موردی 
مددکاری انجمن اتیس��م ایران )اهدای دو 
عدد ویلچر به خانواده‌ها، پوشینه، سفرهای 

زیارتی و...(
خانم زلقی در جلسه هم‎اندیشی انجمن‌های 

فعال در حوزه اتیسم، مواردی ازجمله: بالا بودن هزینه‌های کاردرمانی و نبود افراد 
متخصص در خوزستان و شهرهای کوچک را به‌عنوان چالش‌های استان خوزستان 

)بندر ماهشهر( و جامعه اتیسم بیان کردند. 
دریافت حمایت از شرکت‌های پتروشیمی، همکاری با دانشگاه‌های علوم پزشکی 
برای ارائه خدمات دندان‌پزشکی و بسته‌های حمایتی برای افراد بالای هفت سال 
و همکاری با سازمان‌های هلال‌احمر و سازمان غذا و دارو جهت تأمین داروهای 

کمیاب نیز از موارد پیشنهادی ایشان در این جلسه بود.

خدمات تخصصی ارائه‌شده در
خانه امید اتیسم خوزستان

14
03

ل 
سا

در 

2500+ جلسهگفتاردرمانی

3300+ جلسهکاردرمانی

2350+ جلسهرفتاردرمانی

950+ جلسهبازی‌درمانی

80+ جلسهفرزندپروری

... و بیش از 6000 جلسه در سال 1402
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تاریخ��ی  چ��ه  از  ش��ما  انجم��ن 
فعالیتش را آغاز کرد؟

انجمن ما با عنوان مؤسسه خیریه حامیان 
اتیسم گیلان از سال 1394 زیر نظر سازمان 
بهزیس��تی ش��روع به فعالیت کرد. از همان 
س��ال هم بنده نمایندگی انجمن اتیس��م 
ای��ران را دریاف��ت کردم؛ یعن��ی هم‌زمان 
هم مؤس��س مؤسس��ه خیریه، هم نمایندۀ 
انجمن ش��دیم. مؤسس��ه خیری��ه حامیان 
اتیس��م گی�الن بلافاصله بع��د از افتتاحیه 
در س��ال 1394 اق��دام ب��ه جذب بچه‌‎های 
اتیس��م کرد. ما در حال حاضر حدود 400 
نفر از این بچه‌ها را از سراس��ر اس��تان تحت 
پوش��ش داریم اما اکثریت بچه‌های رشت 
هستند. ما در 25 رشته ورزشی به این بچه‌ها 
خدمات می‌دهیم؛ یعنی هم‌زمان هم مرکز 
روزانه زیر 15 سال داریم و در کنار آن برای 

بزرگ‌سالان )که اکثریت بچه‌های ما هستند( رشته‌های مختلف ورزشی، آموزشی، 
توان‌بخشی داریم. در مرکز روزانه رشت 36 نفر از بچه‌ها از صبح به‌صورت حضوری 

در کلاس‌های توان‌بخشی، آموزشی، هنری و ورزشی شرکت می‌کنند. 

از خدم��ات و کلاس‌ه��ای انجمن حامیان اتیس��م گیلان بیش��تر برای 
ما بگویید.

بیش��تر فعالیت ما برای بزرگ‌س��الان، ورزش��ی است و این عزیزان در کلاس‌هایی 
مثل ژیمناس��تیک، فوتس��ال، ش��نا، سوارکاری، بدن‌س��ازی و دو و میدانی آموزش 
می‌بینند. در کنار این‌ها، ما کلاس‌های حرفه‌آموزی و کلاس‌هایی مثل کار با چوب، 
مجسمه‌س��ازی و نقاش��ی هم داریم. بیش��تر این بچه‌ها هم صبح و هم بعدازظهر از 
مؤسس��ه و مکان‌های ورزش��ی ما اس��تفاده می‌کنند و خدا را ش��کر در این ده سالی 
که آموزششان دادیم پیشرفت‌های خوبی داشتند. بعضی از بچه‌ها در سطح مربی 
ظاهر می‌شوند؛ در رشته‌هایی مثل یوگا و بدن‌سازی خیلی حرفه‌ای عمل می‌کنند 
و در مسابقات المپیک ویژه و مسابقات استانی ما هم شرکت می‌کنند. کلاسی که 
بیشتر بچه‌ها در آن آموزش دیده‌اند سرود است و حضورشان در سطح استان هم 
نمونه بوده است. جا دارد از مربیانشان هم تشکر کنیم. در این ده سال، هر کاری 

که از دست ما برآمده برای بچه‌ها انجام داده‌ایم. 

ورزش گروهی، فرصتی ارزشمند 
برای تقویت مهارت‌های اجتماعی

گفتگو با جناب آقای داوود قیصرنژاد، مسئول دفتر نمایندگی انجمن اتیسم ایران در استان گیلان

آغاز یک رویداد ملی مثل المپیک اتیسم، مشوق خوبی برای بچه‌ها خواهد بود. 

ی
ـــ

ش
وز

ـــ
آم

 و 
ی

مـ
لــ

عــ

14
04

ل 
��ا

  س
 |   

هم
زد

 نو
ره

ما
ش��

   |  
ــم

ه
نــ

ل 
��ا

س

24



کلاس‌های ورزش��ی که اش��اره فرمودید در مؤسس��ه خودتان برگزار 
می‌شوند؟

خیر؛ فضای همۀ این کلاس‌ها بیرون از مؤسسه است. جا دارد از پیست سوارکاری 
تک‌تاز به مربیگری آقای مهندس افشار تشکر کنیم. از روزی که مؤسسه تشکیل 
ش��ده، ایش��ان بچه‌ها را به‌صورت رایگان در پیستش��ان پذیرش می‌کنند و آموزش 
می‌دهند و از ایشان بسیار سپاسگزاریم. مربی‌های ما در سایر رشته‌ها هم در سطح 
بالایی هستند. مثلًا مربی ژیمناستیک ما آقای محمد افتخاری، سرپرست هیئت 

ژیمناستیک استان هستند.
پرورشگاه مژدهی جزو معدود سالن‌هایی است که هم خیریه است و هم سالنشان 
را به بچه‌های اتیس��م داده‌اند. من از مدیرعامل این پرورش��گاه که سالنش��ان را 
در اختیار ما گذاش��تند تا رش��ته‌های بدن‌س��ازی و ژیمناس��تیک را آنجا انجام دهیم 
تشکر می‌کنم. سالن‌های فوتسال، دو و میدانی و دو سانس استخر آقایان و بانوان 
را هم س��ازمان بهزیس��تی در اختیار ما قرار داده اس��ت. پیش��نهاد من این است که 
س��ازمان‌های دیگر هم از موقعیت س��الن‌های بهزیس��تی استفاده کنند و بچه‌ها را 
آموزش دهند. مس��ابقات اس��تانی که دعوت می‌ش��ویم هم در سالن‌های چندهزار 
نفری برگزار می‌شوند. بچه‌ها در این فضاها هم راحت همکاری می‌کنند، مسابقه 

می‌دهند و موفق هم هستند.  
چه چیزی باعث ش��د که در کنار کلاس‌های توان‌بخش��ی، بچه‌ها را در 

فعالیت‌های ورزشی هم درگیر کنید؟ 
نقطه‌ضعفی که هم من در فرزند خودم که 20 س��الش اس��ت هم در س��ایر این بچه‌ها 
می‌دی��دم، رواب��ط اجتماعی بود. ب��رای تقویت روابط اجتماعی آن‌ها و برای اینکه در 
کارهای گروهی ش��رکت کنند و نظم و ترتیب را یاد بگیرند، ورزش‌های گروهی را 
ش��روع کردیم. خود من قبلًا کارمند س��ازمان دخانیات بودم و از این س��ازمان تش��کر 
می‌کنم؛ چراکه ما 10 س��ال سالنش��ان را رایگان دراختیار داش��تیم. در آن سالنِ حدوداً 
500 مترمربعی، ما با بچه‌ها بازی‌های گروهی، ژیمناستیک و... را تمرین می‌کردیم 

و کارهای خوبی آنجا انجام شد. این بچه‌ها 
از حدود 6-5 سالگی با مؤسسه بودند و الآن 

همه بزرگ‌سال شده‌اند. 

نوجوانان و بزرگ‌س��الان اتیسم از 
ک��دام دس��ته از فعالیت‌ها بیش��تر 

استقبال کرده‌اند؟
در چه��ار کلاس گروه��ی فوتس��ال، دو و 
میدانی، بدن‌سازی و ژیمناستیک ما، الان 
ح��دود 40 ت��ا 50 نفر ش��رکت می‌کنند و 
خیلی هم راضی هستند. خودتان می‌دانید 
که بچه‌های اتیس��م اگر ش��رایط را قبول 
نکنن��د اصلًا همکاری نمی‌کنند؛ ولی این 
بچه‌ها کاملًا ش��رایط کلاس‌های گروهی 
را پذیرفته‌اند. خیلی هم هماهنگ هستند 

و از این ورزش‌ها لذت می‌برند. 

به‌نظر ش��ما اجرای این فعالیت‌ها 
و  نوجوان��ان  روی  تأثی��ری  چ��ه 
بزرگ‌سالان اتیسم داشته است؟ 
کلاس‌هایی که در سالن سازمان دخانیات 
داشتیم -خصوصاً کلاس یوگا- نشان داد 
ک��ه بچه‌ها چقدر توانمند هس��تند. بعضی 
از ای��ن بچه‌ه��ا حت��ی کلام هم ندارند، اما 
تمرین‌های یوگا را از بچه‌های عادی هم 
بهت��ر بلدند. من واقع��اً از کارهایی که این 
بچه‌ه��ا انجام می‌دهن��د درس می‌گیرم. 
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می‌دانید که س��وارکاری، شنا و آب‌درمانی 
برای این بچه‌ها خیلی مناس��ب اس��ت. در 
عمق چهارمتری استخر هم بچه‌هایی شنا 
می‌کنند که کلام و ارتباط ندارند ولی خیلی 
خوب عمل می‌کنند. همۀ این موارد نشان 
می‌ده��د که این ورزش‌ها تأثیر داش��ته و 

بچه‌ها پیشرفت کرده‌اند.

تـــأثـــی��ر کلاس‌ه��ای ورزش��ی روی 
خانواده‌ها چگونه بوده است؟

پیش��نهاد ما برای همۀ دوس��تان این است 
ک��ه کارهای گروهی ورزش��ی این بچه‌ها 
را دنب��ال کنن��د. می‌دانیم ک��ه این بچه‌ها 
به‌تنهای��ی نمی‌توانن��د در اجتم��اع ظاهر 
ش��وند و در خانه هستند. بزرگ‌سالانی که 
از مدرس��ه فارغ می‌ش��وند هم نمی‌توانند 
به مکان‌ه��ای عمومی بروند. مکان‌های 
عمومی‌ای که این بچه‌ها را برای کارهای 
ورزش��ی پذیرش می‌کند همین مؤسسات 
هس��تند. بااینک��ه بچه‌ها پنج روز در هفته 
کلاس دارن��د، خانواده‌ها از ما انتظار دارند 
که کلاس‌ها را گسترش دهیم. بچه‌ها اگر 
ب��دون هی��چ فعالیتی در خانه بمانند، اذیت 
می‌کنند و خانواده‌ها از خدایش��ان اس��ت 
که بچه‌ها وارد کارهای گروهی ش��وند. از 
طرفی این کلاس‌ها دوجانبه هستند؛ یعنی 
هم خود بچه ورزش می‌کند و هم ‌خانواده 

در کنار او.

یعنی این امکان وجود دارد که والدین همراه بچه‌ها باشند؟
بل��ه در کل کلاس‌ه��ای م��ا، خانواده )خصوصاً پدرها( کنار فرزندان قرار می‌گیرند. 
مادران هم می‌توانند در کنار فرزندشان حضور پیدا کنند و مشکلی ندارد. بچه‌هایی 
هم که توانایی‌شان کامل شده است، خانواده‌شان در سالن می‌نشیند، تماشا می‌کند 

و از ورزش آن‌ها لذت می‌برد.

ب��ه نظ��ر ش��ما برای بهبود و گس��ترش ای��ن فعالیت‌ها چ��ه امکاناتی 
موردنیاز است؟

ما بحث بزرگ‌سالی را نزد آقای حسینی رئیس سازمان بهزیستی کشور هم مطرح 
کردیم. بزرگ‌سالی هم مشکل اساسی خانوادۀ بچه‌های 18 سال به بالاست و هم 
جامعه. اگر ما برنامه‌ریزی درس��تی برای این بچه‌ها و آینده‌ش��ان نکنیم، در آینده 
هم س��ربار خانواده و هم جامعه خواهند ش��د. من پیش��نهاد دادم چند مورد را خیلی 
پیگیری کنند. یکی اینکه باوجوداینکه س��ازمان بهزیس��تی مراکز نگه‌داری بالای 
18 س��ال را مص��وب ک��رده، ام��ا هنوز یارانه‌ای به ای��ن بچه‌ها تعلق نمی‌گیرد. این 
مشکل باید حل شود و این بچه‌ها به مراکز نگه‌داری بپیوندند تا در آنجا امکانات 
توان‌بخشی و آموزشی بیشتری برایشان فراهم شود. هزینه‌ها بالاست و نیاز است 
مربیان خوب آن‌ها را آموزش بدهند. برنامۀ ما این است که بتوانیم در آینده مراکز 
جامع را در اس��تان داش��ته باش��یم. این مراکز هزینه‌های س��نگینی دارد. إن‌شاءالله 
انجمن اتیسم ایران که برای این کار اقدام کرده موفق باشد و ما هم الگو بگیریم. 
ما اینجا مرکز یازده‌کلاسه در دو طبقه داریم؛ ولی برای چیزی که لازم داریم هنوز 

یارانه تعلق نگرفته است.

تا کنون چه خدماتی از انجمن اتیسم ایران دریافت کرده‌اید؟
ما از مدیرعامل محترم و همکارانش��ان تش��کر می‌کنیم که در 10 س��ال گذش��ته 
کنار ما بودند و کارگاه‌هایی که نیاز داش��تیم را برایمان برگزار کردند. به‌هرحال ما 
عضوی از انجمن اتیسم ایران هستیم و بیش از 300 نفر از بچه‌های رشت تحت 
پوشش انجمن اتیسم ایران هم هستند. ما انتظار داریم در شهرستان‌ها هم بچه‌ها 
ب��ه هم��ان من��وال چیزی که در تهران انجام می‌ش��ود خدمات بگیرند. ما از تهران 
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حضوری بازدید کردیم و خدمات رضایت‌بخش اس��ت؛ اما این خدمات متأس��فانه 
برای شهرس��تان‌ها کمتر اس��ت. به‌هرحال حجم کش��وری تحت پوش��ش انجمن 
اتیس��م ایران زیاد اس��ت و ما دوس��ت داریم امکاناتی که در تهران فراهم شده مثل 
کمک‌های معیشتی‌، بسته‌های حمایتی، پوشینه و سایر مواردی که تعلق می‌گیرد 

برای شهرستان هم بیشتر شود.

آیا پیشنهاد دیگری برای بهبود همکاری‌ها دارید؟
ما المپیک ویژه داریم؛ اما معمولًا بچه‌های اتیسم را کم پذیرش می‌کنند. پیشنهاد 
من این اس��ت که خودمان در س��طح کش��ور چنین اقدامی انجام دهیم و المپیک 
اتیس��م را داش��ته باش��یم؛ تا بچه‌ها بیش��تر دیده شوند و بیشتر تلاش کنند. من فکر 
می‌کنم هم خانواده و هم بچه‌ها هرچه بیشتر دیده و تشویق شوند، در آینده بیشتر 
می‌توانند خودش��ان را نش��ان دهند. نگاه انجمن اتیس��م ایران هم این اس��ت که به 

س��مت بزرگ‌س��الی و حوزه‌های ورزشی 
برود و إن‌شاءالله بچه‌ها رشد کنند.

دوس��تانی که در اس��تان ما حضور دارند، 
چه س��ازمان بهزیستی چه علوم پزشکی، 
زیرمجموعۀ کش��وری هستند. پیشنهاد ما 
این است که جلسات بیشتری برگزار شود و 
باهم هماهنگ‌تر باشیم تا إن‌شاءالله بتوانیم 

مطالبه‌گری بیشتری داشته باشیم.

 آقـای قـیـصرنژاد   در جــــلسـه 
هم‎اندیش��ی انجمن‌های فعال در 
حوزه اتیسم، مواردی ازجمله: نبود 
تجهیزات اولی��ه برای ایجاد اتاق 
معاینه ‌بیهوش��ی در بیمارس��تان، 
س��اختار قدیمی و نیازمند نوسازی 
مدارس، پرداخت حق پرس��تاری 
و معیش��ت توسط بهزیستی، نبود 
م��دارس اختصاص��ی اتیس��م در 
شهرستان‌ها و طولانی بودن زمان 
بازپرداخ��ت بیمه‌ه��ا را به‌عنوان 
چالش‌ه��ای اس��تان گی�الن و 
جامعه اتیس��م بی��ان کردند. ایجاد 
محیط‌ه��ای آموزش��ی و درمانی، 
حمایت از خانواده‌ها، پژوهش‌های 
کاربردی و نوآوری و ارتباط با سایر 
مؤسسات مشابه برای تبادل تجربه 
و دان��ش نیز از موارد پیش��نهادی 

ایشان در این جلسه بود.
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به‌عنوان پدر یک فرزند بزرگ‌س��ال 
طیف اتیس��م، با چ��ه چالش‌هایی 

روبه‌رو هستید؟  
ازنظر من چالش‌های اتیسم پیوسته است 
و هرچه س��ن بالاتر م��ی‌رود، چالش‌های 
آن ب��ه توان می‌رس��د. مث�اًل اگر یک بچۀ 
دوس��اله، دو به توان دو یعنی چهار چالش 
داشته باشد، یک بچۀ سه‌ساله، دو به توان 
س��ه یعنی هش��ت چالش دارد. از طرفی، 
ی��ک بچۀ بیش‌فعال، س��ه برابر یک بچۀ 
عادی از خانواده انرژی می‌گیرد. یک بچۀ 
اتیسم، 11 برابر یک بچۀ بیش‌فعال، معادل 
33 براب��ر یک بچۀ عادی انرژی می‌گیرد. 
طب��ق آخری��ن یافته‌ها و تحقیقات انجمن 
ملی اتیس��م آمریکا، استرس��ی که به پدر و 
مادرها وارد می‌ش��ود معادل یک سرباز در 

خط مقدم جبهه است.
در م��ورد پس��ر خ��ودم چالش‌های زیادی 
وجود دارد. یک بخش چالش‌های رفتاری 

و چالش‌های درون خانواده اس��ت، یک بخش هم چالش‌های بیرونی در اجتماع 
اس��ت و چالش‌های��ی ک��ه با فامیل و نزدیکان به خاط��ر رعایت نکردن هنجارها و 
نداشتن درک صحیح از شرایط این بچه‌ها ممکن است ایجاد شود. این چالش‌ها 
ممکن اس��ت بعضاً باعث تأثر و تألم آن‌ها ش��ود، یا به علت ندانس��تن دلیل رفتار یا 
حس دل‌سوزی و شبه ترحم باشد. به‌هرحال این موارد ممکن است روی خانواده 
تأثیر بگذارد. اما آدمیزاد کم‌کم که با اتیس��م جلو می‌رود، به‌اصطلاح پوس��ت‌کلفت 
می‌شود و آن‌قدر وارد درگیری‌ها و چالش‌ها می‌شود که واکنش‌های مردم خیلی 
برایش مهم نیس��ت. روی آن زخمی که در روح و روان و جس��م وارد می‌ش��ود، یک 
پوس��تۀ س��خت بس��ته می‌شود و درد را فقط خود فرد احساس می‌کند. ممکن است 
دیگران احساس��ی که ش��ما نس��بت به این دردها دارید را نداشته باشند. این زخم‌ها 
آن‌قدر زیاد است که یک زخم اضافه خیلی باعث دردتان نمی‌شود. این سِر شدن 
ازیک‌طرف ممکن است خوب باشد، اما به‌عنوان یک تروما ممکن است در برخورد 
شما با دیگران به‌نوعی دیگر ظهور پیدا کند؛ چون بالأخره انسان نیاز به تخلیۀ آن 

تروما دارد. این مسئله ممکن است مشکلات فراوانی را برای شما ایجاد کند. 

داش��تن فرزند اتیس��م روی س��ایر اعضای خانواده مثل خواهرها و 
برادرها چه تأثیری می‌گذارد؟ 

من در فیلم س��اعت به وقت اتیس��م هم گفتم؛ وقتی بچۀ اتیس��م وارد زندگی‌تان 
می‌شود، درواقع یک چرنوبیل در خانواده ایجاد می‌شود. شما ممکن است همه‌چیز 
داش��ته باش��ید اما نمی‌توانید از آن‌ها اس��تفاده بکنید و بهره‌مند باش��ید. درواقع بعد 

24 سال در خط مقدم 
گفت‌وگو با جناب آقای جواد موحدی، نماینده انجمن اتیسم ایران در استان خراسان رضوی، شهر مشهد
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از مدتی، یک آدم تک‌آرزو می‌ش��وید و این خیلی مش��کل اس��ت. درمورد خانواده، 
خودتان می‌دانید که جامعۀ ایران تقریباً یک جامعۀ سنتی است و خانواده‌ها نسبت 
به تفکرات افراد دوروبر تأثیرپذیر هس��تند. به‌عنوان‌مثال اگر خواس��تگاری برای 
خواهر بزرگ‌تر بیاید، ممکن اس��ت به علت داش��تن برادر یا خواهر اتیس��م پا پس 

بکشد. برای برادرها هم ممکن است این مشکلات پیش بیاید.  
مضاف بر این‌ها، چالش‌هایی که این بچه‌ها در طول زندگی دارند، مثلًا آواسازی یا 
مشغول کردن پدرومادر، باعث می‌شوند که خواهر و برادرشان درس نخواند. وقتی 
بچۀ اتیسم به زندگی آدم می‌آید، آدم به یک خودفراموشی می‌رسد و اطرافیان را 
هم فراموش می‌کند. واقعیت این است که شاید من به‌درستی بزرگ شدن فرزند 
دیگرم را متوجه نشدم و نتوانستم آن‌قدری که باید به همسرم عشق بدهم. متقابلًا 

هم این اتفاق می‌افتد. 

در ح��ال حاض��ر ش��رایط مراقب��ت و نگه‌داری فرزندت��ان به چه صورت 
است؟

خشایار زیر دوسالگی به‌عنوان یک نابغه توسط یک دکتر مغز و اعصاب تشخیص 
داده ش��ده بود و به زبان ترکی اس��تانبولی هم نس��بتاً خوب صحبت می‌کرد. در 9 
ماهگی راه رفت و در یک‌سالگی تمام ماشین‌ها را می‌شناخت. کم‌کم در سه‌سالگی 
تکلمش را از دس��ت داد و ش��دیداً پس��رفت کرد. تأثیر این اتفاق خیلی زیاد بود و 
یک‌مرتبه تمام آرزوهایی که در ذهنمان داش��تیم خراب ش��د. ولیکن خشایار ازنظر 
رفتار و کنش‌هایش آدم فوق‌العاده مهربانی اس��ت و بچۀ پرخاش��گری نیس��ت. به 
خاطر اینکه ما از همان ابتدا س��عی کردیم خودمان را با او س��ازگار بکنیم و س��عی 
نکنی��م ک��ه ب��ا داروه��ای آرام‌بخش او را آرام کنیم. کلًا بچۀ آرامی اس��ت و با توجه 
به اینکه تکلم ندارد، اگر مش��کلی پیش بیاید مش��ت به دیوار می‌کوبد. خوش��بختانه 
همس��ایه‌ها نس��بتاً شناخت کافی و گذش��ت دارند. مسائلی مثل بیرون بردن برای 
ما چالش اس��ت. مثلًا ممکن اس��ت در مغازه یا س��وپرمارکت هر چیزی را بردارد و 
فکر کند مال خودش اس��ت یا اینکه گم ش��ود. ممکن اس��ت هرکسی فکر کند این 
مشکلات خیلی ساده هستند، اما هرکدام از این‌ها ممکن است نقطه شروعی برای 
یک چالش بزرگ باش��د. درگیری، توهین یا برخورد نامناس��ب صاحب فروش��گاه، 
گم شدن، باز کردن در ماشین حین رانندگی یا رعایت نکردن هنجارها در شرایط 
خاص )مثلًا اینکه ماه رمضان در ماشین چیزی بخورد( مواردی هستند که پیش 
آمده و دردسرهای بعدی‌اش خیلی زیاد بوده است. إن‌شاءالله با آگاهی‌ای که مردم 

پیدا بکنند شاید این مسئله بهتر شود. 
پس��رتان ت��ا چه ح��د مهارت‌های روزم��ره زندگی را بلد اس��ت؟ آیا برای 

آموزش این مهارت‌ها توصیه‌ای به خانواده‌ها دارید؟
به‌نظ��ر م��ن اگ��ر مهارت‌ه��ای زندگی را 100 بگذاریم، ش��اید در 95 تا ما کمکش 
می‌کنیم. کارهایی مثل دستشویی، حمام و نظافت شخصی‌اش را من انجام می‌دهم 
ام��ا غ��ذا خ��وردن را خودش می‌تواند انجام دهد. به نظر من خانواده‌ها باید از همان 
ابتدا س��عی کنند این مهارت‌ها را به بچه‌ها یاد بدهند. هرکس��ی هم با من تماس 
می‌گیرد، اولین نکته‌ای که می‌گویم این است که اگر در سه‌سالگی لازم باشد روی 
یک آموزش یک هفته تمرکز کنید، در 20 سالگی شش ماه یا یک سال باید روی 
آن وق��ت بگذاری��د. بنابرای��ن آم��وزش باید در اولویت اول کار هر پدر و مادری قرار 
بگیرد و از درمانگران هم کمک بگیرند. هرچند می‌دانم که خیلی سخت است؛ نه 
این‌که این کار سخت باشد، اما شما آن‌قدر درگیری‌های جانبی دارید که شاید به 

آموزش نرسید. ولیکن توصیۀ من این است 
که آموزش‌ها را خیلی جدی بگیرند. 

دولت چه حمایت‌هایی را برای افراد 
بزرگ‌س��ال دارای اخت�لال اتیس��م 
ش��دید ارائ��ه می‌کن��د؟ آی��ا ش��ما 

تابه‌حال چیزی دریافت کرده‌اید؟
خیر، متأس��فانه هیچ کاری نکرده اس��ت. 
در مملکت ما معمولًا رس��م بر این اس��ت 
که وقتی مش��کلی به وجود می‌آید، آن‌قدر 
حلش نمی‌کنند تا به بحران تبدیل می‌شود. 
وقتی‌ک��ه ب��اران می‌بارد ممکن اس��ت در 
ابت��دا بتوانید هدایتش کنید، ولی وقتی‌که 
بگذاری��د ادامه‌دار ش��ود، تبدیل به س��یل 
می‌ش��ود. ه��م آب باران ک��ه به آن زلالی 
اس��ت گل‌آلود می‌شود، هم اینکه کسانی 
که آن اطراف هس��تند به‌جای اس��تفاده از 
نعمت باران درگیر مصیبتش خواهند شد. 
به نظر من اگر بحران‌ها را حل نکنند، همه 
بازنده خواهند بود؛ هم دولت، هم مردم و 

هم این بچه‌های معصوم.

به نظر شما جای چه خدماتی برای 
این بچه‌ها خالی است؟ 

ب��ه نظ��ر من از هزار خدمتی که می‌ش��ود 
ب��ه این بچه‌ه��ا داد، ش��اید 999تایش را 
هیچ‌کس��ی انجام نمی‌دهد. دادن مقداری 
پول مش��کلی را حل نمی‌کند و فقط یک 
مس��کّن اس��ت. تا الآن هر کاری کرده‌اند 
مسکّن است. انجمن اتیسم ده سال دویده 
و کس��ی مثل من از بیس��ت ‌و س��ه، چهار 
س��ال پیش دارم می‌دوم و اطلاع‌رس��انی 
می‌کن��م. متأس��فانه با ای��ن همه تلاش و 
دوندگی‌ها، تقریباً می‌ش��ود گفت ما روی 
تردمیل دویده‌ایم. هرچه که گفته می‌شود 
فقط یک س��ری کلمات بزرگ و ایده‌ها و 
رؤیاهاس��ت که همه در عمل در پیچ‌وخم 
این بوروکراسی شدیدی که ما داریم دارد 

کمرنگ و کمرنگ‌تر می‌شود.

کم��ی از فعالیت‌های انجمن ش��هر 
مشهد برای ما بگویید. 

یک انجمن اتیس��م در مش��هد هست که 
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خود من هم جزو مؤسس��ینش بودم، اما به 
دلایلی دیگر همکاری نکردیم. ما خودمان 
بنیاد اتیسم نوید زندگی و یک مرکز روزانه 
داریم که حدود 50 تا از بچه‌های اتیسم تا 
14 سال را آموزش می‌دهیم. کلاس‌های 
توان‌بخش��ی را هم مطابق استانداری که 
ازنظر بهزیس��تی تعریف شده برای بچه‌ها 
داریم. همچنین یک کلاس درمانی حرکتی 
داریم که نتایج خیلی خوبی داشته است. ما 
برای پنج س��ال متوالی در روز دوم آوریل 
)روز جهانی اتیسم( کل شهر مشهد را آبی 
کردیم. این اتفاق در رس��انه‌های خارجی 
هم خیلی بازتاب داشت و بارها پخش شد. 
ما اولین مرکز نگه‌داری موقت را در س��ال 
90 در مش��هد افتتاح کردیم. متأس��فانه با 
توج��ه به اینک��ه ارگان‌های مربوطه درک 
درستی از این موضوع نداشتند به ما یارانه 
ندادند. همچنین با توجه به اینکه آس��تانۀ 
تحمل خانواده‌ها بس��یار پایین اس��ت، ما 
خیل��ی چالش داش��تیم. هزینه‌ها هم بالا 
بود و نتوانس��تیم بعد از کرونا ادامه دهیم. 
ب��ه نظر م��ن اگر مراکز نگ��ه‌داری موقت 
دوب��اره پیگی��ری ش��وند - همین‌طور که 
چن��د جا هم انجام ش��ده- و حمایت لازم 
هم بش��ود، به‌عنوان یک مسکّن خوب‌اند. 
اما بزرگ‌ترین مشکلی که ما پدرومادرهای 
اتیس��م برای بزرگ‌سالی داریم، این است 
که بعد از فوت ما چه اتفاقی ممکن اس��ت 
برای این بچه‌ها بیفتد. من همیشه گفته‌ام 
ما پدرومادرهای اتیسم با چشم باز خواهیم 
مرد؛ چون نه زندگی راحتی داشتیم نه مرگ 

راحتی خواهیم داش��ت. حتی اگر متمول هم باش��یم، بالأخره یک نفر باید باش��د که 
هزینه‌ها را هدایت کند که خرج بچه‌ها بشود. 

به نظر من باید یک سیستم حقوقی چیده شود که بشود بچه‌هایی که اموالی دارند 
بعداً بتوانند حداقل یک زندگی نس��بتاً اس��تاندارد و رفاه نس��بی داشته باشند. دولت 
باید کمک کند و حتی به نظر من اجازۀ تأسیس مراکز خصوصی نگه‌داری بچه‌ها 
بعد از فوت پدرومادرشان باید داده شود. اینکه بچه‌ها نباید ایزوله شوند و... ممکن 
اس��ت در ش��عار کلمات قش��نگی باش��د، اما وقتی پدر و مادر نباشند چگونه می‌شود 
بچه‌ای که زبان ندارد و ارتباط برقرار کردن با او مش��کل اس��ت را نگه‌داری کرد؟ 
حتی آدم‌های خیلی باهوش��ی در این جامعه وجود دارند که بازهم عده‌ای ش��یاد 

کلاهشان را برمی‌دارند. 

اگر موردی باقی مانده که دوست دارید ذکر شود بفرمایید.
من همیش��ه می‌گویم که مردم دو جورند؛ یک س��ری آدم‌های خوب هس��تند که 
خداوند بهش��ت را به آن‌ها نش��ان می‌دهد. یک س��ری هم آدم‌های خطاکارند که 
خداوند جهنم را به آن‌ها نشان می‌دهد. اما پدران و مادران اتیسم ازنظر من آدم‌های 
ویژه‌اند که خداوند هردو را به آن‌ها نشان می‌دهد. هم جهنم را در این دنیا با داشتن 
فرزند اتیسم به آن‌ها نشان می‌دهد، هم به خاطر خدمات و کارهایی که برای این 
بچه‌ها انجام داده‌اند بهشت را. سعی کنیم که پدر و مادرهای اتیسم را بیشتر درک 

کنیم و برایشان احترام بیشتری قائل باشیم. 

آقای موحدی در جلسه هم‎اندیشی انجمن‌های فعال در حوزه اتیسم، مواردی 
ازجمله: به نتیجه نرسیدن اولین مرکز نگه‌داری آزمایشی )پایلوت( افراد طیف 
اتیس��م، لزوم برگزاری دادگاه‌های افراد طیف اتیس��م با حضور هیئت‌منصفه 
با توجه به ش��رایط خاص این افراد، آش��نایی اندک کارشناس��ان غربالگری 
و مراکز بهداش��ت با اختلال طیف اتیس��م و نبود مدرس��ه اتیس��م را به‌عنوان 

چالش‌های استان خراسان رضوی و جامعه اتیسم بیان کردند. 
بازنگری سند ملی اتیسم با نگاه ویژه هر پنج سال یک بار، تخصیص زمین 
برای ساخت مرکز، تسهیل صدور مجوزها در کمیسیون ماده 26 و تخصیص 
کد خاص برای خانواده‌های افراد طیف شدید جهت تسهیل امور اداری نیز 

از درخواست‌ها و موارد پیشنهادی ایشان در این جلسه بود.
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در این بخش ابتدا با جناب آقای دکتر 
امیر ش��یانی، نماینده انجمن اتیس��م 
ایران در اس��تان کرمانش��اه و س��پس 
ب��ا جناب آق��ای امیرحس��ین رمضانی، 
نماینده خیرین خانه امید کرمانش��اه 
گفتگ��و کردی��م. از آن‌جای��ی ک��ه دکت��ر 
شیانی دارای مدرک دکتری تخصصی 
هیئت‌علم��ی  عض��و  و  گفتاردرمان��ی 
دانش��گاه عل��وم پزش��کی و خدم��ات 
بهداشتی درمانی کرمانشاه هستند، 
چه��ار  پاس��خ  نخس��ت،  گفتگ��وی  در 
پرسش پرتکرار پیرامون گفتاردرمانی 
برای اختلال طیف اتیس��م را از ایش��ان 
جوی��ا ش��دیم. در گفتگ��وی دوم، آقای 
رمضانی از تأسیس خانه امید اتیسم 
کرمانش��اه و فعالیت‌ه��ای ای��ن مرک��ز 

برایمان گفتند.

مداخ�لات گفتاردرمان��ی ت��ا چ��ه س��نی در بهبود مهارت‌ه��ای زبانی و 
بیانی فرد دارای اختلال طیف اتیسم اثربخش هستند؟

درواق��ع ام��روزه در همگی اختلالات تکاملی کودکان بحث مداخله زودرس مطرح 
اس��ت و دلیل آن هم این اس��ت که تا کودک در س��ن رش��د و فراگیری مهارت‌های 
حرکتی، ش��ناختی و زبانی اس��ت و چرخه رش��د فعال است وارد عمل شویم. به‌ویژه 
اینکه زیر سه‌سالگی مغز در دوران رشد طلایی است و قطعاً شروع مداخلات در این 
محدوده بس��یار متفاوت خواهد بود. در موارد بس��یاری از اختلالات تکاملی، ش��روع 
مداخله در این زمان به درمان کامل کودک منتهی می‌گردد. درعین‌حال در سنین 
بالاتر هم مداخلات اثربخشی دارند اما بیشتر به‌صورت آموزشی و توان‌بخشی است 
و البته سرعت تغییرات هم کندتر خواهد بود. پس نتیجتاً مداخلات در سنین پایین‌تر 
اغلب به درمان و فراگیری منتهی می‌شود و در سنین بالاتر بیشتر بحث آموزش و 
توان‌بخشی مطرح است. درواقع هرچه شدت مشکلات کمتر باشد، معمولًا میزان 
اثربخشی مداخلات بیشتر و قابل‌توجه‌تر خواهد بود )البته بدون در نظر گرفتن عوامل 
اثرگذار غیرمستقیم(. اما درهرصورت اصل، هدف‌گذاری است. ما باید اهداف خود 
را بر اساس سطح کودک و با در نظر گرفتن همه عوامل اثرگذار به‌صورت منطقی 
مشخص کنیم. با توجه به همه موارد پیش‌آگهی در اینجا دیگر دورنمای کار برای 

ما و خانواده مشخص است و هدف همه ما رسیدن به آن نقطه است.

آغاز مسیری نو برای رشد: 
راه‌اندازی خانه امید اتیسم کرمانشاه

کرمانشاه
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اگر گفتاردرمانی فرد دارای اختلال طیف اتیسم بعد از 7 سالگی آغاز 
شود، چقدر مؤثر خواهد بود؟

بستگی دارد به اینکه کدام حیطه از زبان مدنظر ما باشد. زبان شفاهی یا نوشتاری؟ 
در حیطه زبان ش��فاهی )گفتن و ش��نیدن( به س��طح و میزان مهارت‌های گفتاری و 
زبانی که کودک تا این سن )7 سالگی( فراگرفته و همچنین به میزان بهبودپذیری 
او در س��ایر جنبه‌های دارای مش��کل و باقی‌مانده بس��تگی دارد. از طرف دیگر اگر 
هدف، مداخله برای رفع مشکلات زبان نوشتاری )خواندن و نوشتن( باشد، شروع 

مداخله در 7 سالگی بسیار به‌موقع و اثربخش خواهد بود.

مش��ارکت والدی��ن چ��ه نقش��ی در اثربخش��ی گفتاردرمان��ی ایف��ا 
می‌کند؟

نقش والدین بسیار مهم و اثرگذار است. متخصصان و درمانگران می‌بایست آن‌ها 
را در جریان کودک خود قرار دهند تا والدین با آگاهی و ش��ناخت کامل مش��ارکت 

کنن��د. والدی��ن باید فلس��فه مداخلات را 
بدانند، مشکلات کودک خود را بشناسند، 
بدانند که شدت اختلال کودک چقدر است 
و می��زان بهبودپذی��ری او چگونه اس��ت و 
غی��ره. به‌هرح��ال والدی��ن عوامل اصلی 
محیطی را تش��کیل می‌دهند و در تکمیل 
برنامه‌ه��ای مداخل��ه‌ای ب��رای آموزش و 
فراگی��ری از ی��ک س��و و به‌کارگیری و یا 
کاربردی کردن س��طوح مختلف زبانی در 
ارتباط از س��وی دیگر می‌توانند در عملی 
نمودن اهداف مداخله به‌صورت بسیار مؤثر 

نقش‌آفرینی کنند.

ش��رایطی  ب��رای  ش��ما  توصی��ۀ 
مداخ�لات  تأثی��ر  والدی��ن  ک��ه 
فرزندش��ان  در  را  گفتاردرمان��ی 

مشاهده نمی‌کنند چیست؟
والدی��ن گرامی باید بدانند که هدف اولیه، 
تس��هیل مهارت‌های ارتباطی برای همه 
کودکان است. اگر مداخلات زبانی جواب 
ن��داد، بای��د ب��ه دنبال علت آن بود. س��یر 
پیش��رفت در بعضی کودکان کندتر است، 
یا گاهی ش��اید ش��دت اختلال زیاد اس��ت 
و ک��ودک همکاری ن��دارد. بعضی مواقع 
ک��ودک مقاوم به درمان اس��ت یا س��طح 
بهبودپذیری او پایین است و غیره. در چنین 
مواردی نیاز به کار تیمی وجود دارد و چه‌بسا 
هم‌زمان کودک به دارودرمانی، کاردرمانی 
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و روان‌شناسی هم نیاز داشته باشد و وجود 
هم��ه این‌ها با ه��م کمک‌کننده‌تر خواهد 
ب��ود. البت��ه ب��ا رویکرد تیمی می‌بایس��ت 
اه��داف مداخل��ه و پیش‌آگه��ی را تعیین 
نمود. درنهایت توصیه بنده این اس��ت که 
در مواردی که کودکان به س��بب دلایلی 
که گفته ش��د مقاوم به درمان هس��تند و در 
مقطعی پیش��رفت چندانی ندارند، والدین 
از مراجع��ه ب��ه جاه��ای متعدد و مختلف و 
ص��رف هزینه‌های اضافی اجتناب نمایند. 
چراک��ه ممکن اس��ت با ای��ن پیش‌زمینۀ 
فکری که پیش��رفت نکردن فرزندشان به 
خاطر کوتاهی یا اش��تباه درمانگر اس��ت به 
افراد دیگری مراجعه کنند و چه‌بسا رویکرد 
درمانی یکس��ان باش��د و فقط هزینه‌های 

مضاعفی را متحمل شوند.

آق��ای  جن��اب  ب��ا  کوت��اه  گفتگوی��ی 
امیرحسین رمضانی، نماینده خیرین 
خانه امید کرمانشاه، پیرامون فعالیت 

این مرکز توان‌بخشی:
کرمانش��اه  ش��هر  اتیس��م  خان��ه 

چگونه آغاز به کار کرد؟
کلینیک کرمانش��اه خیّری دارد به‌نام آقای 
پهل��وان حبی��ب محلوجی، که الان هم در 
قید حیات هستند. مکانی که ما به کلینیک 
تبدیل کرده‌ایم، منزل ش��خصی ایش��ان و 
محل زندگی قبلی‌شان بوده است. ایشان 
این س��اختمان قدیمی را بازس��ازی کردند 
و در اختیار ما گذاشتد. ما شرکت سلامت 
الکترونیک نس��یم، زیرمجموعۀ هلدینگ 
نس��یم سلامت پاسارگاد و بانک پاسارگاد 
هستیم که در حوزۀ سلامت سرمایه‌گذاری 
کرده‌ای��م و کار می‌کنی��م. م��ا ه��م قبول 
مسئولیت کردیم که آن ساختمان را تجهیز 
کنیم و مجوزهای لازم را بگیریم تا تبدیل 
به خانه امید کرمانش��اه ش��ود. با توجه به 
این‌که در منطقه غرب کشور و استان‌های 
هم‌جوار خانه امید نبود، ما آنجا را تجهیز و 
آماده کردیم. تقریباً از اواسط دی‌ماه 1403 
شروع به پذیرش بچه‌های اتیسم کردیم و 
تا الان حدود ۲۰ بچه و خانواده‌های آن‌ها 

تحت حمایت مجموعه هستند.

در حال حاضر چه خدماتی در کلینیکتان ارائه می‌شوند؟
ما خدماتی که بچه‌ها نیاز دارند را در کلینیک به آن‌ها ارائه می‌دهیم. کاردرمانی، 
گفتاردرمانی، بازی‌درمانی و... داریم، پزشک و روان‌شناس هم در مجموعه حضور دارند.

عمده‌تری��ن نی��از خانواده‌ه��ای اتیس��م را در ش��هر کرمانش��اه چ��ه 
می‌بینید؟

با توجه به اینکه از آغاز کار ما زمان زیادی نمی‌گذرد، ما تازه داریم با مشکلات این 
افراد آشنا می‌شویم. نکته‌ای که بیشتر به ذهنمان رسیده، این است که با توجه به 
اینکه اتیسم خیلی اینجا شناخته‌شده نبوده، تعداد بچه‌هایی که درگیر هستند دقیق 
مش��خص نیس��ت. اعداد مختلفی را به ما اعلام کرده‌اند؛ مثلًا بهزیس��تی می‌گوید 
۲۰۰ نفر، دانشگاه می‌گوید ۵۰۰ نفر شناسایی شده‌اند که نیاز به خدمات دارند. ما 
هم ظرفیتمان در کلینیک محدود اس��ت. از طرفی، پیدا کردن کادر تخصصی در 
شهرستان‌ها و تأمین مالی کمی سخت است. عمده مشکلاتمان الان این‌ها هستند. 
این‌که نمی‌دانیم دقیقاً چه تعداد بچه هستند که بتوانیم برایشان برنامه‌ریزی بکنیم 
و ش��ناخت این افراد در اس��تان هم کمی طول می‌کش��د. ما تعدادی از درمانگرانی 
که با بچه‌های اتیسم کار کرده‌اند را جذب کردیم، ولی نیازمان بیشتر از این است. 

منابع مالی هم همیشه جزو محدودیت‌های این قبیل کارهاست.
من از انجمن تشکر می‌کنم که خیلی به ما کمک کرد تا ما بتوانیم این کلینیک را 
راه‌اندازی کنیم. امیدواریم بتوانیم بازهم از ظرفیت‌های انجمن را استفاده کنیم و 

خدمات بیشتری به بچه‌های این منطقه بدهیم.

دکتر ش��یانی در جلس��ه هم‎اندیش��ی انجمن‌های فعال در حوزه اتیس��م، 
مواردی ازجمله: هزینه بلای ارائه خدمات، نبود پروتکل قابل‌قبول برای 
درمان و مداخلات درمانی برای افراد بزرگس��ال را به‌عنوان چالش‌های 

جامعه اتیسم بیان کردند. 
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انجمن ش��ما از چه س��الی فعالیت 
خود را آغاز کرد؟

م��ا در انجم��ن اتیس��م ارومیه ب��ا عنوان 
پیش��گامان امید، حدود دو س��ال است که 
به‌عنوان نمایندۀ انجمن اتیس��م ایران در 
استان آذربایجان غربی فعالیت می‌کنیم.

چه خدماتی در انجمن پیشگامان 
امید ارائه می‌شوند؟

برای مدتی، بیشتر خدمات حمایتی، صدور 
کارت عضوی��ت و... را انج��ام می‌دادی��م. 
از س��ال قبل، خدمات‌رس��انی به ش��کل 
توان‌بخش��ی، کاردرمان��ی، گفتاردرمانی، 
بازی‌درمان��ی و اص�الح رفت��ار را زیر نظر 
انجم��ن برای تع��دادی از بچه‌ه��ا انجام 

می‌دهیم.

اعضای ش��ما تا به حال چه خدماتی از انجمن اتیس��م ایران دریافت 
کرده‌اند؟ آیا از این همکاری رضایت داشته‌اید؟

خدماتی که انجمن اتیس��م در اس��تان ما داش��ته خدمات خیلی ارزش��مندی است. 
به‌هرح��ال به‌عن��وان ی��ک NGO و ب��ا توجه به اینکه بودج��ه دولتی ندارد و صرفاً 
متکی به حمایت‌های مردمی اس��ت و با تلاش خود مس��ئولان انجمن به دس��ت 
می‌آید، هرچقدر محدود هم باشد ارزشمند است. فقط از این جهت شاید یک مقدار 
رضایت کامل وجود نداش��ته باش��د که به تعداد محدودی از افراد ارائه می‌ش��ود؛ اما 
خود این خدمات، خدمات کاملًا قابل قبولی هستند. مثلًا انجمن برای تعدادی از 
بچه‌ها هزینه‌های توان‌بخشی را تأمین می‌کند. این هزینه‌ها بسیار سنگین هستند 
و خیل��ی از خانواده‌ه��ا امکان پرداخ��ت ندارند. همچنین حمایت‌هایی مثل ویزیت 
فوق‌تخصص روان‌پزشکی کودک و نوجوان در استان‌ها یکی از معضلات اصلی 
اس��ت. افراد خیلی کمی در این زمینه در س��طح اس��تان حضور دارند؛ سرشان شلوغ 
است و نوبت‌های طولانی‌مدت می‌دهند. از طرف دیگر به خاطر شلوغ بودن، شاید 
کیفیت کاری لازم را نداش��ته باش��ند. انجمن به ش��کل آنلاین این خدمات را ارائه 
می‌ده��د. خدمات��ی مثل ویزیت روان‌پزش��ک و روان‌درمانی نیز به خود خانواده‌ها 
ارائه می‌شوند. خدمات حمایتی، وام‌های موردی، هزینه دارو، تأمین پوشینه بچه‌ها 
و بعضاً هزینه ایاب و ذهاب خدماتی هس��تند که ازطرف انجمن ارائه می‌ش��ود که 

روابط بین نهادها، به‌جای رقابتی شدن، 
همکارانه شود

گفتگویی پیرامون توانمندسازی خانواده‌ها، با جناب آقای دکتر مهران سلیمانی، مسئول دفتر نمایندگی انجمن اتیسم ایران در استان آذربایجان غربی
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خیلی ارزشمند است.
به نظر من بزرگ‌ترین موفقیت انجمن در طول س��ال‌های فعالیتش، آگاه‌س��ازی 
جامعه و انفجار اطلاعاتی در حوزه اتیس��م بود. این اتفاق با تلاش انجمن محقق 
ش��د و توانس��تند در طول چند س��ال اختلال کاملًا ناش��ناختۀ اتیسم را به اختلالی 
تبدیل کنند که برای جامعه تا حد خیلی زیادی شناخته‌شده است و اکثر افراد جامعه 

حداقل با اسم یا بخشی از مشخصات این اختلال آشنایی دارند.

به‌نظر شما در حوزه آموزش و توانمندسازی والدین دارای فرزند با 
اختلال طیف اتیسم چه خلأهایی وجود دارد؟

من این مورد را هم به خدمات انجمن اضافه کنم که انجمن در استان ما آموزش 
فرزندپ��روری را دارد ک��ه ب��رای خانواده‌ها برگزار می‌ش��ود که بدانند به چه ش��کل 
می‌توانند فرزندپروری درس��ت، مثبت و س��ازنده‌ای را داش��ته باشند. این هم خیلی 

خدمت بزرگی است و یکی از خلأهایی بود که در حوزه خانواده دیده می‌شد.
در حوزه توانمندس��ازی خانواده‌ها به نظر من اقدامات خیلی زیادی لازم اس��ت که 
انجام شود. یکی از این اقدامات حمایت‌های روانی از والدین است. در حال حاضر 
ب��ا توج��ه ب��ه اینکه مراکز دائمی یا موقت برای نگه��داری این بچه‌ها وجود ندارد، 
اینکه ما بتوانیم از طرف انجمن نیروهایی را تربیت بکنیم که به ش��کل س��اعتی یا 
روزانه به منازل بروند و از این بچه‌ها مراقبت کنند و خدماتی را ارائه کنند، خانواده 
می‌تواند فرصت لازم برای رس��یدگی به برخی از کارهای خودش را داش��ته باش��د. 
اگ��ر خان��واده بتوان��د تفریح، ورزش یا کاره��ای روزمره خودش را با فراغ بال انجام 

دهد به نظر من می‌تواند خیلی کمک‌کننده باشد.
همچنین به نظر من نیاز اس��ت که غربالگری و شناس��ایی والدینی که تحت تأثیر 
اخت�الل فرزندش��ان ی��ا به خاط��ر عوامل دیگر دچار یک س��ری اختلالات روانی 
مثل افس��ردگی، اضطراب یا س��ایر اختلالات ش��ده‌اند انجام شود و خدمات لازم را 

دریافت کنند.
مورد دیگر این اس��ت که نگه‌داری کودک اتیس��م در منزل و حتی رفت‌وآمد به 
کلینیک‌ها هزینه‌های س��نگینی دارد. هزینه دارو اخیراً به‌ش��دت افزایش پیدا کرده 

و به نظر من حمایت‌های مالی از خانواده‌ها باید خیلی بیشتر انجام شود.
بحث بعدی لزوم یک س��ری اقدامات زودهنگام اس��ت. به‌محض اینکه تش��خیص 
داده ش��د فرزند خانواده‌ای اختلال طیف اتیس��م دارد، یک پکیج آماده وجود داش��ته 
باشد که به خانواده ارائه شود. از ارائۀ کتاب‌های خیلی ساده برای اتیسم گرفته تا 
آموزش‌های لازم برای بالابردن تاب‌آوری، مداخلات لازم در حوزه زوج‌درمانی و 
خانواده‌درمانی و بالا بردن رضامندی زوجین و پیشگیری از طلاق، مواردی هستند 
که ضروری است درمورد خانواده‌ها انجام شود. یکی از مواردی که شاید بشود در 
آینده پیگیری کرد، اختصاص یک حداقل حقوق به مادران دارای کودک اتیس��م 
اس��ت که در منزل کار مراقبتی را انجام می‌دهند و امکان اش��تغال را ندارند. اگر 
این مادران بتوانند از طرف سیس��تم‌های دولتی حداقل حقوق کارگری را دریافت 

بکنند، می‌توانند با مشکلات کمتر به فرزندانشان کمک کنند.

در حوزه آموزش و توانمندس��ازی، چه سیاس��ت‌هایی نیاز اس��ت در 
سطح کشوری وضع شود؟

شناسایی، غربالگری و مداخلات بهنگام: 
یک مورد همان شناس��ایی زودهنگام و مداخلات بهنگام اس��ت که به نظر من ما 

در این زمینه خیلی ضعیف عمل می‌کنیم. 
آم��ار بچه‌های��ی که شناس��ایی ش��ده‌اند 
و آم��اری ک��ه به لحاظ علم��ی پیش‌بینی 
می‌ش��ود تفاوت فوق‌الع��اده زیادی باهم 
دارن��د. مث�اًل طب��ق پیش‌بینی‌ه��ا ما باید 
چی��زی بی��ش از 50 هزار ک��ودک طیف 
اتیس��م داشته باشیم درصورتی‌که تا حالا 
زیر 20 هزار نفر شناس��ایی ش��ده‌اند. خیلی 
وقت‌ها این شناسایی نشدن باعث می‌شود 
ک��ه مداخ�الت را به‌موقع دریافت نکنند و 
در آینده خانواده را بیش��تر درگیر بکنند و 
مش��کلات بیشتری را برای خانواده ایجاد 
کنن��د. وقتی‌که بچه‌ها به‌موقع شناس��ایی 
شوند، مداخلات سطح خانواده هم به‌موقع 

انجام می‌شود. 
طراحی پکیج‌های ویژه خانواده: یکی 
از سیاست‌ها هم می‌تواند ارائه آموزش‌های 
لازم در ح��وزه مس��ائل روانی و اقتصادی 
والدین باشد. همچنین دوره‌های آموزشی 
م��داوم در حوزه‌های��ی مثل ت��اب‌آوری، 
س�المت روان، مدیریت اس��ترس یا حل 
تعارض با همس��ر باید در قالب یک پکیج 
خاص برای والدین طراحی و ارائه ش��ود. 
ارائ��ه آگاهی‌ه��ای لازم ب��ه خانواده‌ها در 
بح��ث مداخ�الت دارودرمان��ی در مواقع 
ضروری نیز مهم اس��ت که از پیش��رفت 
مش��کلات آن‌ه��ا جلوگیری ش��ود. چون 
همان‌طور که می‌دانید آس��یب‌های روانی 
یکی از مش��کلات عمدۀ والدین است که 
به خاطر مشکلات فرزندانشان درگیرشان 

می‌شوند. 
همگرای�ی و همبس�تگی بین نهادها: 
ب��ه نظر م��ن جای سیاس��ت همگرایی و 
هم‌افزایی بین نهادها هم خیلی خالی است. 
در حال حاضر نهادهایی مثل بهزیس��تی، 
وزارت بهداشت و انجمن به شکل جزیره‌ای 
عمل می‌کنند. اگر یک همگرایی و اتحاد 
ایجاد ش��ود و یک نهاد واحد مثل انجمن 
هدای��ت را ب��ر عهده بگیرد، س��ایر نهادها 
می‌توانن��د بخش��ی از کار را به‌ط��ور کامل 
ب��ه انجمن واگذار کنن��د یا بعضی وقت‌ها 
انجمن حمایتش را کنار س��ایر سازمان‌ها 
ق��رار دهد تا در آینده بتوانند موفقیت‌های 

آذربایجان غربی
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بیشتری داشته باشند.
این‌ها سیاست‌هایی هستند که لازم است 
در ح��وزه توانمندس��ازی خانواده پیگیری 

بشوند.

اتفاقاً س��ؤال بعدی ما در خصوص 
نق��ش س��ازمان‌ها بود ک��ه در خلال 
صحبت‌ه��ا اش��اره فرمودی��د. مثلاً 
آموزش‌وپ��رورش  ش��ما  نظ��ر  ب��ه 
چگونه می‌تواند در توانمندسازی 
خانواده‌های دارای فرزند با اختلال 

طیف اتیسم فعالیت کند؟
ب��ا توجه به اینکه وزارت آموزش‌وپرورش 
ارتباط مس��تمری با نهادهای دیگر دارد و 
بودجه هم دارند، می‌توانند خیلی تأثیرگذار 
باش��ند. اما متأس��فانه یکی از معضلات و 
مش��کلاتی که ما در این حوزه داریم این 
است که همکاری بین‌بخشی وجود ندارد 
و بعض��اً از ظرفیت‌ه��ای ای��ن نهادها هم 
استفاده نمی‌شود؛ یعنی سازمان‌ها فقط به 
ظرفیت‌های محدودی که خودشان دارند 
متکی می‌ش��وند و طبیعی اس��ت که این 
ظرفیت مح��دود خیلی وقت‌ها اثرگذاری 
لازم را ندارد. یکی از سیاست‌های غلطی 
که در جامعۀ ما شکل گرفته، تمرکز صرف 
روی خود کودکان اتیس��م اس��ت. درست 
اس��ت که کمک کردن به کودکان اتیس��م 
در جهت کمک به خانواده اس��ت، اما خود 
خانواده یک سری نیازهای جداگانه‌ای دارد 
که باید دیده شوند و برایشان برنامه‌ریزی 
انجام ش��ود. لازمۀ مفید واقع ش��دن این 
برنامه‌ریزی این است که روابط بین نهادها 
به‌جای رقابتی ش��دن، همکارانه شود. اگر 
هدف این است که کودک اتیسم و خانوادۀ 
او ارتق��ا پی��دا کنند، ما نبای��د دنبال منافع 
فردی یا س��ازمانی خودمان باش��یم؛ بلکه 
همگرای��ی می‌توان��د منافع همه را درکنار 
خانواده و کودک اتیسم تأمین کند. چیزی 
که در حال حاضر ما برای خانواده در نظر 
گرفته‌ایم خیلی قابل‌ملاحظه نیست و نیاز 

به تکمیل و بازسازی دارد.

در ح��ال حاض��ر در ش��هر ارومی��ه ب��ا چ��ه مش��کلاتی بیش��تر روب��ه‌رو 
هستید؟

می‌دانید که مش��کلات اقتصادی به‌ش��دت افزایش پیدا کرده و خصوصاً در حوزه 
حمل‌ونقل، هزینه‌های ایاب و ذهاب به یک معضل جدی برای خانواده‌ها تبدیل 

شده است.

در ارومی��ه، والدی��ن ب��رای رفت‌وآم��د معم��ولاً از تاکس��ی اینترنت��ی 
استفاده می‌کنند؟

بله؛ سیس��تم حمل‌ونقل عمومی متأس��فانه یکی از معضلات اصلی ش��هر ماس��ت. 
خانواده‌ها معمولًا از تاکس��ی اینترنتی اس��تفاده می‌کنند و می‌دانید که هزینه‌های 
خیلی بالایی دارد. اگر از اتوبوس هم بخواهند استفاده کنند، مسیر آن‌قدر طولانی 
اس��ت که عملًا قابل‌اس��تفاده نیس��ت. یکی دیگر از مس��ائل و مش��کلات، فقدان 
مراکز نگهداری پاره‌وقت است. من قبلًا هم گفته‌ام که با مراکز نگهداری دائمی 
ویژه کودکان اتیس��م اصلًا موافق نیس��تم. معمولًا افرادی به این مراکز مراجعه 
می‌کنند که ش��دت اختلال بالایی دارند و اگر ش��ما 30 تا 50 تا از این بچه‌ها را 
کنار هم قرار دهید، هیچ مؤسس��ه‌ای نمی‌تواند به ش��کل علمی از آن‌ها مراقبت 
کند. هیچ نهادی نمی‌تواند از پس تعداد زیادی از بچه‌ها با آش��فتگی‌های ش��دید، 
صرع، به‌هم‌ریختگی‌ها و مشکلات رفتاری، پرخاشگری، خودآزاری، دیگرآزاری، 
بیش‌فعالی و مشکلات متعدد دیگر بربیاید. به نظر من باید مراکز نگهداری موقت 
این بچه‌ها را در س��طح اس��تان‌ها دایر کنیم؛ که این یک س��رمایه‌گذاری جدی از 

طرف نهادهای دولتی می‌خواهد. 
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یکی دیگر از خلأها، ارائۀ خدمات در منزل است. اگر ما بخواهیم از خانواده حمایت 
بکنیم، باید بخشی از این خدمات مراقبتی در داخل منزل ارائه شود.

یکی دیگر از مسائل در استان ما، دسترسی نداشتن روستاها یا بخش‌های دورافتاده 
به خدمات است. لازم است که برای این مورد برنامه‌ریزی‌های جدی انجام شود. 
ممکن است که یک شهر یا روستا با شهر نزدیک خودش یک یا دو ساعت فاصله 
داشته باشد و هر روز امکان رفت‌وآمد وجود ندارد. نیاز است که پکیج‌های مداخله‌ای 

برای آن روستا یا شهر کوچک طراحی و پیاده‌سازی شود.
در کنار این‌ها، در استان ما روی برخی از مؤسساتی که در این حوزه فعالیت می‌کنند 
نظارتی وجود ندارد. بعضاً کارهای غیرعلمی و سوءاستفاده‌هایی انجام می‌شود که 
متأسفانه به دلیل نبود نظارت باعث بی‌اعتمادی در سطح جامعه می‌شود و ممکن 

است افراد از موارد مرتبط با حوزه اتیسم خیلی استقبال نکنند.
همچنین بحث نیروهای تخصصی مطرح اس��ت. در س��طح اس��تان ما نیروهای 
توان‌بخشی کم‌اند و تعدادشان محدود است. مثل خیلی از مراکز، این افراد عمدتاً 
برای امضا کردن پرونده می‌آیند؛ درصورتی‌که ما در مراکز اتیسم کار خیلی جدی 
داریم و کار توان‌بخش��ی باید به ش��کل جدی انجام ش��ود. بعضی وقت‌ها هم وقتی 
می‌بینند کار جدی است تمایلی به ادامۀ همکاری ندارند یا هزینه‌های خیلی سنگینی 

را مطالبه می‌کنند. طبیعی است که مراکز خیلی وقت‌ها از عهدۀ آن برنمی‌آیند.
در حوزه دندان‌پزشکی این بچه‌ها ما مشکلات جدی داریم. علاوه بر این، رعایت 
نوبت یا ایس��تادن در نوبت برای ویزیت متخصصان برای بچه‌ها مش��کل اس��ت. 
در ارتباط با نبود یکپارچگی و همگرایی در س��طح اس��تان، ما متأس��فانه ما با علوم 
پزش��کی و آموزش‌وپ��رورش هم��کاری خاصی نمی‌بینی��م و این یکی از خلأهای 

جدی در اس��تان ماس��ت که بعضی افراد 
معمولًا نگاه رقابتی دارند نه نگاه همکاری 

و حل مسئله.
م��ورد آخر هم اینک��ه مراکز امکان تأمین 
برخ��ی از تجهیزات مخصوص��اً لپ‌تاپ، 
کامپیوتر، تبلت و... که می‌توانند در آموزش 
بچه‌ها مؤثر باش��ند را به خاطر هزینه‌های 
بالا ندارند. إن‌شاءالله در آینده بتوانیم مراکز 
را ب��ا تکنول��وژی روز و مخصوص��اً هوش 
مصنوع��ی که در آین��ده قطعاً می‌تواند در 
آموزش و توان‌بخشی کودکان اتیسم مفید 

باشد داشته باشیم.

ممن��ون از وقتی که گذاش��تید، اگر 
موردی باقی مانده بفرمایید.

م��ن از ش��ما، خانم صالح غف��اری، آقای 
دکت��ر توکل��ی، آقای دکتر میری و س��ایر 
عزیزانی که در این حوزه فعالیت می‌کنند 
 NGO تش��کر می‌کن��م. ما می‌دانی��م که
محدودیت‌ه��ای خ��اص خودش را دارد و 
اگر کار کوچکی هم انجام می‌شود، برایش 
زحمات خیلی بزرگی کشیده شده است. به 
خاطر دلسوزی‌هایی که در این حوزه دارید 
تش��کر می‌کنم و امیدوارم در آینده ش��اهد 
شکوفایی و رشد بیشتر باشیم و در کنار هم 

موفقیت‌های بیشتری کسب کنیم. 

دکتر سلیمانی در جلسه هم‎اندیشی 
انجمن‌های فعال در حوزه اتیس��م، 
م��واردی ازجمله: هزینه‌های بالای 
ای��اب و ذه��اب و ضعی��ف ب��ودن 
هم��کاری بین‌بخش��ی را به‌عنوان 
چالش‌های استان آذربایجان غربی 

و جامعه اتیسم بیان کردند. 
گس��ترش حمایت‌های ملی، فراهم 
ک��ردن امکان نگه‌داری کودکان به 
ش��کل محدود در مواقع ضروری و 
اختصاص وام و تسهیلات دولتی برای 
ایجاد کلینیک‌های مناسب‌س��ازی 
ش��ده نیز از موارد پیشنهادی ایشان 

در این جلسه بود.

خدمات تخصصی ارائه‌شده در
خانه امید اتیسم آذربایجان غربی

14
03

ل 
سا

در 

700+ جلسهگفتاردرمانی

1000+ جلسهکاردرمانی

200+ جلسهرفتاردرمانی

300+ جلسهبازی‌درمانی

30+ جلسهفرزندپروری

... و بیش از 70 جلسه از دی‌ماه سال 1402

آذربایجان غربی
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ش��ما در ش��هرری همراه ب��ا مادران 
درس��ت  دوس��تانه  اجتم��اع  ی��ک 
کرده‌ای��د. کمی درم��ورد این اتفاق 

برای ما بگویید.
من ابتدا هدفم را برایتان بگویم. وقتی فرزند 
اتیسم متولد می‌شود، هر مادری به‌راحتی 
نمی‌توان��د ای��ن موضوع را بپذیرد. خیلی از 
مادرها به طلاق عاطفی دچار می‌ش��وند و 
تعداد محدودی هستند که پدرها همراهی 
می‌کنند. وقتی‌که فاطمه‌ زهرا به دنیا آمد، 
دنیای ما متفاوت شد. خیلی از کارهایی که 
قبلًا انجام می‌دادیم را دیگر نمی‌توانستیم 
انجام دهیم. جاهایی که قبلًا می‌رفتیم را 
دیگ��ر نمی‌رفتیم؛ چون راننده‌ها اعتراض 
می‌کردند. به قول پسرم، 29 سال است که 
م��ا یک عکس خانوادگی نداریم. به خاطر 
همۀ این شرایط، من باب این دورهمی‌ها 

را ب��رای م��ادران ب��از کردم تا بتوانند در کنار هم باش��ند. بتوانند باهم درددل کنند، 
صحبت کنند و بچه‌ها هم در جمع قرار بگیرند. 

یعنی مادرها همراه فرزندانشان کنار هم جمع می‌شوند؟
بله قطعاً. در دورهمی‌های ما، صدای بچه‌ای که گریه‌های مداوم دارد و جیغ می‌کشد 
چند برابر است. چون همۀ بچه‌ها در کنار هم هستند. بااین‌حال، همه راضی‌اند که 
شرکت کنند. شما به‌عنوان یک کارشناس به من بگویید، چرا مادران حاضرند در 

یک جمع پر از سروصدا و ازدحام بچه‌های اتیسم شرکت کنند؟

به‌نظ��ر م��ن همه‌چیز به حمای��ت و حس خوبی که از یکدیگر دریافت 
می‌کنند برمی‌گردد. 

آفرین؛ و این‌که همدیگر را درک می‌کنند. حالا دیگر اینجا صدایی کس��ی را آزار 
نمی‌ده��د. اگ��ر به‌تنهای��ی در خانه باش��ند، یک تک‌گریۀ فرزن��د خیلی مادر را آزار 
می‌ده��د. در ی��ک محی��ط جمعی مادرها به هم ان��رژی می‌دهند، باهم می‌گویند و 
می‌خندند. ش��اید باورتان نش��ود، اما برای همدیگر کلاس اش��کال‌گیری خیاطی 
می‌گذارند! خیاطی ش��غلی اس��ت که انس��ان باید در آرامش قرار بگیرد؛ ولی این‌ 
مادرها وقتی در حس��ینیه دور هم هس��تند، از صابون خیاطی تا متر و... با خودش��ان 

در کنار هم قدرتمندیم
اجتماع دوستانه و حمایتی مادران در جنوب تهران

گفتگو با سرکار خانم شهربانو کرمی )سهراب(، نماینده انجمن اتیسم ایران در شهرری
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آورده‌اند و اش��کالات خیاطی‌ش��ان را برطرف می‌کنند. این نش��ان‌دهندۀ این است 
که وقتی مادر در هر شرایطی با هم‌نوع خودش قرار بگیرد، در آرامش است. یعنی 
مادر از نگاه‌ها و رفتارهای ناشایست دیگران از اجتماع فراری می‌شود؛ نه از فرزند 

پرتنش خودش.

آیا فعالیت‌های دسته‌جمعی هم در دورهمی‌ها انجام می‌شود؟
م��ا بازی‌ه��ای گروه��ی و مادروفرزندی داریم. مثلًا پ��رش از مانع یا بازی قدیمی 
هفت‌سنگ. درنهایت مادر و فرزند برتر هم تشویق می‌شوند. بدین ترتیب مادر و 
فرزند به ورزش ترغیب می‌شوند؛ حتی در این حد که یک توپ را داخل سبد پرتاب 
کنند. بعضی از مادرها دوس��ت دارند فرزندش��ان برنده ش��ود و حس زیرکانۀ مادری 
اینجاس��ت که گل می‌کند! مثلًا مادر س��عی می‌کند دس��ت خودش را جای دس��ت 
فرزندش بگذارد یا روی پنجه بلند شود و پرتاب کند. همین چیزها خنده و صمیمیت 

را به جمع می‌آورد. آن موقع دیگر مسابقه هدف نیست؛ خنده هدف است. 

در حال حاضر چه کمبودی در شهرری پررنگ‌تر است؟
چیزی که ما متأس��فانه در جامعه نداریم حق ش��هروندی‌مان اس��ت. مثلًا اینکه ما 
بارها و بارها درخواست دادیم که باشگاه جانبازان و معلولین شهرری، یک سانس 
ورزشی را به مادران و فرزندان اتیسمشان اختصاص دهد. مادر قلب و محور اصلی 
یک خانواده اس��ت. اگر مادر ش��رایط مناس��ب داشته باشد، می‌توانیم خانوادۀ شاد و 
س��رزنده‌ای داش��ته باشیم. هنوز بعد از س��ال‌ها ما نتوانسته‌ایم یک سانس ورزشی 

بگیریم و سعی کردیم در حسینیه‌ها و پارک‌ها دور هم جمع شویم.
وقتی پیاده‌روی می‌گذاریم، از میدان شهرری تا حرم را به‌صورت جمعی با بچه‌ها 
می‌رویم. مهم نیس��ت چه مس��افتی طی می‌ش��ود، مهم این اس��ت که ما در خیابان 
همراه بچه‌ها هستیم. مردم هم انواع و اقسام کلیشه‌های بچه‌ها را در یک لحظه 
می‌بینند. بعد هم یک بستنی‌فروش��ی را رزرو می‌کنیم و همه باهم در کنار بچه‌ها 
می‌نشینیم. ما خودمان را خانواده شناخته‌ایم و قدرت دست ماست. اینجا دیگر مادر 
خلأ زندگی‌اش را نمی‌بیند و در خودش فرو نمی‌رود که چرا همس��رم ما را بیرون 
نبرد. ش��اید باورتان نش��ود یکی از مادرها می‌گفت دخترش دیگر با پدر مش��کلی 
ندارد؛ به دلیل اینکه خانم سهراب را جایگزین پدر کرده! وقتی من را می‌بیند، خیلی 
خوشحال‌تر از وقتی است که پدرش را می‌بیند. چون با من بیرون می‌آید، دستش 
را می‌گیرم و باهم می‌خندیم. من کاری به این ندارم که مردم دارند نگاه می‌کنند؛ 
اگر ببینم که آن دختر با من احساس شادی دارد، حتی اگر لازم باشد من لی‌لی راه 

بروم تا بخندد این کار را می‌کنم. پدر این کار را در اجتماع نمی‌کند.

تا به حال چه حمایت‌هایی از انجمن 
اتیسم ایران دریافت کرده‌اید؟

خدمات��ی مث��ل ویزی��ت فوق‌تخص��ص 
روان‌پزشکی کودک و نوجوان، کلاس‌های 
توان‌بخش��ی در خانه‌ه��ای امید اتیس��م، 
کمک‌هزینه‌ه��ای درمانی و دارویی، وام، 
تجهیزات توان‌بخشی، پوشینه و بسته‌های 
حمایتی به خانواده‌های ما ارائه شده است. 
روزی که می‌خواس��تیم به پارک ایرانیان 
بروی��م، ب��ه م��ددکار اجتماع��ی انجمن 
درخواست دادم و هزینه اتوبوس را سریعاً 

برای ما واریز کردند.
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در س��یزدهمین شماره از فصلنامۀ 
آوای اتیس��م، با مس��ئول و مربیان 
س��رای سمن‌های س�المت مکران 
بلوچس��تان  و  سیس��تان  اس��تان 
گفتگو داش��تیم. در این شماره هم 
به‌ط��ور خلاص��ه فعالیت‌ه��ای اخیر 

این استان را مرور می‌کنیم.

س��رای سمن‌های س�لامت مکران 
در ایرانش��هر از چ��ه تاریخی ش��روع 
ب��ه فعالی��ت ک��رد؟ در ح��ال حاض��ر 
چ��ه خدمات��ی در ای��ن مرک��ز ارائ��ه 

می‌شوند؟
افتتاحیه کلینیک سال ۱۳۹۶ بود، ولی خود 
من دی‌ماه سال ۱۳۹۷ بود که اینجا آمدم. 
اولی��ن خدمت��ی که ما داش��تیم مداخلات 
ارتباطی، زبانی و بیانی بود. برای ش��روع 
پروژه‌ی اولمان، دوستان از انجمن اتیسم 
ایران برای ارزیابی بچه‌ها آمدند. بعدازآن، 
خدم��ات توان‌بخش��ی مث��ل مداخ�الت 
درکی-حرکتی، مداخلات زبانی-بیانی و 
رفتاردرمان��ی و دوره‌های فرزند پروری را 
شروع کردیم. دوره‌های فرزندپروری ویژه 

والدینی است که فرزند اتیسم دارند. این دوره برای افزایش سطح آگاهی والدین 
نس��بت‌به فرزندان، آموزش آن‌ها برای مدیریت چالش‌ها در خانه و نحوه برخورد 
با فرزندشان برگزار می‌شود. ما دو دوره فرزندپروری را برگزار کردیم و إن‌شاءالله 

سومین دوره‌ی آن را هم برگزار خواهیم کرد.

تا امسال چه تعداد کودک در مرکز شما پذیرش شده‌اند؟
ما تا الان ۱۰۹ نفر پذیرش داش��تیم و در حال حاضر ۲۶ نفر از آن‌ها زیر 7 س��ال 

هستند که خدمات توان‌بخشی را دریافت می‌کنند.

تیم مربیان شما چه آموزش‌هایی دریافت کرده‌اند؟
هر ۵ مربی ما دوره‌های مربی‌گری اتیسم را طی کرده، کارگاه‌های انجمن اتیسم 
ایران را شرکت کرده‌اند و گواهی معتبر دارند. تمامی این دوره‌هایی که خدمتتان 

عرض کردم از طرف انجمن اتیسم ایران و با حمایت ویژه بوده‌اند.

درخص��وص ارائ��ه خدمات چ��ه بازخوردهای��ی از خانواده‌ها دریافت 
می‌کنید؟

همان‌طوری که خودتان می‌دانید ما در شهرمان از کمبود خدمات توان‌بخشی رنج 
می‌بریم. وجود خانه‌ی امید یک برُد و نعمتی برای این شهر بود. وقتی ما خدمات را 
شروع کردیم، اینکه خانواده بپذیرد که فرزندش بتواند به‌صورت مجازی پیشرفتی 
بکند، واقعاً س��خت بود. ما س��ه ماه دوره‌های آموزش��ی را طی کردیم و به‌صورت 
آزمایش��ی کار کردیم. با درمانگران تهران در ارتباط بودیم، فیلم می‌فرس��تادیم و 
هر هفته گزارش می‌گرفتیم. در همین سه ماه هم خودمان شاهد پیشرفت بچه‌ها 
بودیم؛ ولی بیش��تر دوس��ت داش��تیم ببینیم خود خانواده‌ چه حسی دارد. خدا را هزار 

دفتر نمایندگی انجمن اتیسم ایران در ایرانشهر، دارنده 
رتبه برتر استانی تشکل‌های مردم‌نهاد در سال 1402

گفتگو با سرکار خانم حلیمه سپهرم، نماینده انجمن اتیسم ایران در جنوب استان سیستان و بلوچستان
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مرتبه شکر، خانواده‌ها وقتی خودشان شاهد پیشرفت بچه‌هایشان بودند، انگیزه‌شان 
بیش��تر ش��د. غیبت‌هایی هم که داش��تند فقط برای درمان بوده و بدون دلیل غیبت 
نمی‌کنند؛ یعنی تا این حد به درمان تعهد دارند. در کنار این مسائل، سلامت روان 
م��ادر ه��م باید در اولویت قرار بگیرد. به‌محض این‌که می‌دیدیم مادری روحیه‌اش 
را باخته یا حالش بد بود، او را به پزش��ک و مش��اور ارجاع می‌دادیم. خانواده‌های ما 

خداراشکر رضایت کامل دارند.
انجمن اتیسم ایران از حمایت‌های مالی برای خانواده‌ها گرفته تا ارجاع مادران به 
روان‌پزش��ک، دوره‌های آموزش��ی و خدمات توان‌بخشی، کنار ما بوده است. وجود 
خدمات توان‌بخشی در این شهر یک معجزه و یک نعمت بود و هرچه من بگویم 
قابل وصف نیس��ت. ما این خدمات را نداش��تیم و الان که داریم بیش��تر قدر آن را 
می‌دانیم و از لحظه‌به‌لحظه‌اش اس��تفاده می‌کنیم. حواس انجمن همیش��ه به ما 
بوده اس��ت و ما کمال تش��کر را از خیرین عزیز و بزرگوار و همچنین تیم پرقدرت 

انجمن اتیسم ایران داریم.

سفر اخیر تیم انجمن اتیسم ایران به ایرانشهر را چگونه دیدید؟
خیلی خوب بود. این دفعه ما قبولی بچه‌های اتیسممان را در آزمون سنجش مدارس 
ع��ادی داش��تیم. وقت��ی جایی نیروی متخصص ن��دارد اما یک بچه با حمایت‌ها به 
این س��طح می‌رس��د، واقعاً وصف‌ناشدنی اس��ت. مادرانی که خیلی از بچه‌هایشان 
ناامید بودند، هرلحظه این پیشرفت‌ها را می‌دیدند، بیشتر انگیزه پیدا می‌کردند که 

خودشان هم در کنار بچه‌ها کار بکنند. ما 
ای��ن آموزش‌ه��ا را هم به آن‌ها داده‌ایم که 
یکدیگر را درک کنند، بچه‌هایش��ان را با 
کس دیگری مقایسه نکنند و هدفشان فقط 
این باشد که بچه‌ها مهارت‌های زندگی را 
یاد بگیرند. ما آرزویمان این اس��ت که در 
ش��هرمان خدمات توان‌بخش��ی باشد؛ اما 
حالا که نیست، انتظار داریم خیرین عزیز 
و بزرگوار ما همان‌طور که همیشه حمایتگر 
بودند، از اینجا به بعد هم هوای ما را داشته 

باشند و پشت ما را خالی نکنند.

خدمات تخصصی ارائه‌شده در
خانه امید اتیسم سیستان و بلوچستان

14
03

ل 
سا

1900+ جلسهگفتاردرمانیدر 

2200+ جلسهکاردرمانی

2050+ جلسهرفتاردرمانی

... و بیش از 4250 جلسه در سال 1402

سیستان و بلوچستان

خانم سپهرم در جلسه هم‎اندیشی 
انجمن‌های فعال در حوزه اتیسم، 
م��واردی ازجمل��ه: نبود درمانگر و 
پزش��ک متخص��ص، ب��الا بودن 
هزینه‌ه��ای توان‌بخش��ی، نب��ود 
فض��ای کافی ب��رای ارائه خدمات 
ب��ه بزرگس��الان طیف اتیس��م و 
نب��ود مدرس��ه اتیس��م را به‌عنوان 
چالش‌ه��ای اس��تان سیس��تان و 

بلوچستان بیان کردند. 
س��اخت و تجهیز مدرس��ه اتیسم، 
و  نگ��ه‌داری  مراک��ز  اح��داث 
فراهم‌سازی خدمات توان‌بخشی 
و درمانی نیز از موارد پیش��نهادی 

ایشان در این جلسه بود.
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در انجمن خیریه اتیس��م خراسان 
اف��راد  ب��ه  جنوب��ی چ��ه خدمات��ی 
و  اتیس��م  طی��ف  اخت�لال  دارای 

خانواده‌هایشان ارائه می‌شود؟
چون خانواده‌های ما مش��کلات دارویی و 
درمان��ی زیاد دارند، ما بیش��تر پی‌گیر این 
موضوع هستیم. قبلًا پزشک فوق‌تخصص 
در بیرجند نبود. ما درخواس��ت کردیم که 
روان‌پزشک متخصص اطفال و نوجوانان 
به‌صورت پروازی از مشهد و کرمان بیایند 
و ماه��ی یک ب��ار ویزیت کنند و برگردند. 
ب��رای مدتی به این ص��ورت بود، اما الان 
یک سالی است که به‌خاطر مشکلات این 
روند متوقف ش��ده اس��ت. در حال حاضر 
یک پزشک متخصص داریم که هفته‌ای 
یک بار بچه‌ها را رایگان ویزیت می‌کنند. 
همچنی��ن پیگی��ری کردیم ک��ه از طریق 
وزارت بهداش��ت، وام ب��ا مبالغ مختلف به 

خانواده‌ها داده شود.

خدمات توان‌بخشی چطور؟
ی��ک مرک��ز توان‌بخش��ی با عن��وان توان‌افزا وجود دارد که تحت نظر بهزیس��تی 
اس��ت. تع��دادی از بچه‌ه��ا آنجا خدمات توان‌بخش��ی دریافت می‌کنند. در س��ال 
97 هم یک مدرس��ه اتیس��م فرش��تگان را از طریق آموزش‌وپرورش اس��تثنایی 
 راه‌ان��دازی کردی��م. تع��دادی از دان��ش آم��وزان ه��م در آن مدرس��ه آم��وزش 

می‌بینند.

پررنگ‌ترین چالش شما در شهر بیرجند چیست؟
چالش خیلی زیاد داریم. یکی از آن‌ها دندان‌پزش��کی تحت بیهوش��ی اس��ت. چند 
س��ال اس��ت که ما پیگیری کرده‌ایم، اما متأس��فانه همکاری صورت نگرفته است. 
مثلًا می‌گفتند تعرفه‌ها پایین اس��ت و گروه بیهوش��ی قبول نمی‌کنند. مدتی هم 
اعلام کردند که روزهای پنج‌شنبه فقط می‌توانیم کشیدن دندان را تحت بیهوشی 
انجام دهیم. هنوز هم برای س��ایر کارها مثل پر کردن مش��کل داریم و خانواده‌ها 
 مجبورند 450 کیلومتر تا مشهد بروند و در بیمارستان فیاض‌بخش این کار را انجام 

دهند.
مش��کل دیگر در اس��تان این اس��ت که تعدادی از خانواده‌ها مش��کل فرزندشان را 
کتمان می‌کنند و بروز نمی‌دهند. اقوامش��ان هم نمی‌دانند آن بچه اتیس��م دارد. 
یا اگر جلس��ه‌ای گذاش��ته ش��ود، سبک‌سنگین می‌کنند که نتیجه‌اش چه می‌شود و 

وارد گود نمی‌شوند.

ضرورت همراهی خانواده‌ها 
با سازمان‌های مردم‌نهاد

گفتگو با جناب آقای سید محمد موسوی‌نژاد، نماینده انجمن اتیسم ایران در استان خراسان جنوبی 
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درخصوص دارو چه مشکلاتی وجود دارد؟
بعضی از داروهایی که مورداس��تفادۀ خانواده‌ها هس��تند خارجی‌اند؛ ولی دولت این 
داروها را وارد نمی‌کند. الان حدود 10 سال است که داروخانه‌ها یکی از داروهای 
پس��ر من را موجود ندارند. من این دارو را به‌س��ختی از تهران تهیه می‌کنم. وقتی 
می‌توان با هزینه کم دارویی را تأمین کرد، چرا باید داروی خارجی خرید؟ مس��ئله 
این است که نمی‌توانیم داروی دیگری استفاده بکنیم چون نتیجه نمی‌دهد. معاونت 
غ��ذا و دارو اع�الم می‌کن��د که اگر داروخانه‌ای در بیرجند این دارو را بدهد، پلمبش 
می‌کنیم چون تقلبی اس��ت. درصورتی‌که منظورش��ان از تقلبی بودن این اس��ت که 
این دارو به‌طور رسمی وارد نشده و هولوگرام معتبر نخورده است. وگرنه دارو همان 
داروس��ت. وقتی با معاونت غذا و دارو صحبت می‌کنیم، می‌گویند اگر یک برند از 
دارو وجود داش��ته باش��د، این دارو نایاب گفته نمی‌ش��ود. پیگیری کرده‌ایم که یک 
مدرسه طبیعت برای این بچه‌ها ایجاد بکنیم، اما همکاری نشد و بی‌نتیجه ماند. اکثر 
خانواده‌ها هم گرفتارند و جلو نمی‌آیند. من هم دست‌تنها می‌مانم و بخش زیادی 

از کاره��ا و اقدام��ات بی‌نتیج��ه می‌مانند. 
از روزی که ما انجمن را تش��کیل دادیم، 
جلساتی می‌گذاشتیم که خانواده‌ها دور هم 
جم��ع ش��وند. از آن خانواده‌ها حداکثر 15 
نفر که همیشه همراه بودند ماندند و کس 
دیگری اضافه نمی‌شد. الان هم همکاری 
خانواده‌ه��ا کم اس��ت. من ب��ه خانواده‌ها 
می‌گویم که اگر مش��کلی هست اول ما را 
در جریان بگذارید. ما که سیس��تم دولتی 
 )NGO( نیستیم و یک سازمان مردم‌نهاد
هستیم. ما باید پیگیری کنیم و بهزیستی 
و س��ازمان‌های دیگر هم موظف‌اند جواب 
ما را بدهند. متأسفانه خانواده‌ها هماهنگ 
نیستند و اگر مشکلی پیش بیاید راه اشتباه 
می‌روند. موقعی که ما انجمن را تش��کیل 
دادی��م، تع��دادی از خانواده‌ها جلو آمدند و 
قرار ش��د که هیئت‌مدیره تعیین ش��ود. به 
بهزیس��تی درخواس��ت دادند اما چون یک 
درخواس��ت جلوتر آمده بود، بهزیستی این 
درخواست را رد کرد. کسی که درخواست 
را ارائ��ه کرد و مج��وز را گرفت صلاحیت 
نداشت و مجوز را لغو کردند. در حال حاضر 
من درواقع برای نمایندگی انجمن اتیس��م 

تنها هستم و مشکلات زیادی داریم.

آقای موسوی‌نژاد در جلسه هم‎اندیشی 
انجمن‌ه��ای فعال در حوزه اتیس��م، 
م��واردی ازجمله: برخوردار نبودن از 
کمک خیرین و نداش��تن اعتبار لازم 
جهت تأمین هزینه‌های جاری، نبود 
مرک��زی برای آم��وزش و نگه‌داری 
اتیس��م، نب��ود اماک��ن تفرجگاهی و 
گردش��گری و ناچیز بودن مستمری 
افراد اتیس��م را به‌عنوان چالش‌های 
استان خراسان جنوبی و جامعه اتیسم 
بیان کردن��د. تنظیم پروپوزال طرح 
ایجاد مراکز جامع آموزشی و نگه‌داری 
اتیسم با مشارکت خانواده‌ها و کمک 
خیری��ن، برق��راری حق پرس��تاری 
و اه��دای زمین ب��ه خانواده‌ها برای 
ساخت مسکن نیز از موارد پیشنهادی 

ایشان در این جلسه بود.

خراسان جنوبی
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انجم��ن ش��ما در ش��هر تبری��ز از چه 
تاریخ��ی ش��روع ب��ه فعالی��ت کرده‌ 

است؟
انجمن اتیس��م آذربایجان از س��ال ۱۳۸۳ 

شروع به کار کرده است.

کمی از ش��رایط اس��تان آذربایجان 
ش��رقی و فعالی��ت انجم��ن برای ما 

بگویید.

امسال بایستی تولد 20 سالگی انجمن اتیسم آذربایجان را می‌گرفتیم. متأسفانه به 
خاطر شرایط اقتصادی که الان همۀ ما درگیرش هستیم این اتفاق نیفتاد. انجمن 
اتیس��م آذربایجان در این بیس��ت س��ال یکی از پیشروترین انجمن‌های کل کشور 
بوده اس��ت. تا س��ال پیش حدود ۶۰۰ خانوادۀ خدمت‌گیرنده داش��تیم که الان حدود 
40-30 نفر اضافه‌تر شده است. ما شش مرکز زیر ۱۴ سال، یک مرکز بالای ۱۴ 
سال، یک پارک اتیسم و یک مرکز تحقیقات داخل دانشگاه تبریز داریم. همین‌طور 
یک باشگاه اختصاصی اتیسم داریم که با هماهنگی دو تیم روان‌پزشک و اساتید 
تربی��ت بدن��ی، فعالیت‌ه��ا و ح��رکات اصلاحی )که تیم‌های باش��گاهی هم انجام 

می‌دهند( را پیش می‌بریم.

برادرم انگیزۀ من برای فعالیت
 در انجمن اتیسم بود

گفتگو با جناب آقای سعید خداپسند، مسئول انجمن اتیسم در استان آذربایجان شرقی 
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در این 20 س��ال انجمن اتیس��م آذربایجان دستخوش چه تغییراتی 
شده است؟

تغییر برای شرایطی است که همه‌چیز خوب باشد، آن‌وقت می‌شود تغییری انجام 
داد. س��ال ۱۳۸۳ تقریباً همه‌چیز خوب بود. ریش��ۀ ما در س��ال 83 اس��ت نه امروز. 
امروز اگر قرار باشد انجمنی شروع به فعالیت کند، متأسفانه آن پیشرفت و تغییری 
که می‌فرمایید مقدور نیست. چون هر تغییری نیازمند چند شاخصه است. یکی از 
شاخصه‌های مهم آن حمایت‌های اقتصادی است؛ چه از طرف دولت و چه از طرف 
مردم. دولت حدوداً از سال‌های ۹۵ تا 97 کنار کشید. شرایط اقتصادی پیش‌آمده 
مثلًا افزایش قیمت مواد غذایی، لباس و تمامی نیازهای روزمره و درعین‌حال ثابت 
بودن درآمد مردم، باعث شد که کمکی به انجمن‌ها انجام نگیرد. ما در تبریز مراکز 
خیریه‌های خیلی بزرگی داریم و یکی از این مراکز هم انجمن اتیس��م آذربایجان 
اس��ت. این انجمن از س��ال ۹۷ به بعد تغییر آن‌چنان بزرگی نداش��ته، اما مهم‌ترین 
مورد این اس��ت که ما مرکز اتیس��م بالای ۱۴ س��ال را در س��ال ۹۷ تأسیس کردیم 

که الان با ۵۰ نفر فعالیت می‌کند.

همکاری شما با انجمن اتیسم ایران چگونه است؟
ما انجمن اتیسم ایران را همکار خود می‌دانیم و در کنار هم فعالیت می‌کنیم.

از چالش‌ها و نیازهای خانواده‌ها در تبریز به ما بگویید.
چالش‌های خانواده‌های دارای فرزند اتیس��م را باید به چند دس��ته باید تقس��یم کرد؛ 
اما اگر به طور کلی بخواهم بگویم، الان مهم‌ترین نیازش��ان، که در جلس��ه وزارت 
بهداش��ت هم همگی یک‌صدا به این اتفاق‌نظر رس��یده بودیم، این بود که مراکز 
نگهداری را تأس��یس کنیم؛ اما گویا مراکز نگهداری ازنظر س��ازمان بهزیس��تی نیاز 
و اولویت کشور نیست و چرایی‌اش را ما نمی‌دانیم. مثلًا چند روز پیش یک دختر 
حدوداً ۲۲ س��اله پدرش را از دس��ت داد و مادر خانواده نمی‌دانس��ت نگران خودش 

باشد یا آیندۀ فرزندش.

شما خودتان هم یک برادر طیف اتیسم دارید. حضور برادرتان چه 
تأثیری روی خانوادۀ شما گذاشت؟

س��ینا الان ۲۷ س��اله اس��ت. وقتی که س��ینا به دنیا آمد من ۶ س��اله بودم. از آن روز به 
بعد من تقریباً در خانواده نادیده گرفته شدم. نادیده گرفتن شدن نه از لحاظ این که 
پسرمان دیگر مهم نیست؛ از این لحاظ که ما دردی در خانواده داشتیم که تحملش 
خیلی س��خت بود. ما دائم او را نزد دکتر روان‌پزش��ک، روان‌ش��ناس، کاردرمانگر و... 
می بردیم. تا اینکه به جایی رسیدیم که جواب نگرفتیم. رسیدیم به طب سنتی و از 
آن هم جواب نگرفتیم. رسیدیم به خرافات سنتی و انرژی‌درمانی و بازهم به نتیجه 
ای نرسیدیم. سینا ۲۰ ساله شد و من وارد دانشگاه شده بودم همچنان زندگی پیش 
رفت تا به امروز. تولد س��ینا به س��ال 1378 برمی‌گردد. آن زمان اتیس��م در کل کشور 
مسئله‌ای ناشناخته بود. یک پرستار که درمورد این اختلال می‌دانست به ما گفت که 

مشکلی هست و حتماً بررسی کنید.
 ما در سال 88 متوجه شدیم که سینا اتیسم دارد و نمی‌تواند صحبت کند. نمی‌تواند 
کارهای خودش مثل دستش��ویی رفتن و... را انجام بدهد. ما به هر دری زدیم، ولی 
متأسفانه هیچ جوابی نگرفتیم. تا این که در سال ۸۳ چند خانواده اتیسم کنار هم جمع 

شدیم و انجمن اتیسم آذربایجان را تشکیل دادیم.

الان ارتباطت��ان ب��ا س��ینا چگون��ه 
ارتـــب��اط  او  بــــ��ا  اس��ت؟ چـــط��ور 

می‌گیرید؟
چون س��ینا از اول من را دیده دنیایش من 
هستم. وقتی هم من او را می‌بینم انگار دنیا 
را به من داده‌اند. یکی از آرزوهایم که همیشه 
از خدا ‌خواس��تم این بود که س��ینا مثل یک 
برادر معمولی کنارم باشد. می‌گویند خدا گر 
ز حکمت ببندد دری، ز رحمت گش��اید در 
دیگری. این مس��ئله باعث ش��د که من هم 
انجمن اتیسم را اداره کنم و یکی از آرزوهایم 
این باشد که مراکز اتیسم بالای ۱۴ سال را تا 
آخر عمرم در کل کشور تأسیس کنم. البته با 
این شرایط اقتصادی فکر نمی‌کنم بشود اما 

اگر بشود حتماً این کار را می‌کنم.

ب��ه ش��ما خداق��وت می‌گویی��م و 
برایت��ان آرزوی س�لامتی داریم. اگر 
نکت��ه‌ای باق��ی مان��ده که دوس��ت 

دارید قید شود بفرمایید.
من یک انتقاد از کسانی دارم که این کشور 
را به نابودی می‌کش��انند. امیدوارم خدا به 
ما ملت یک جرئتی بدهد که از کسانی که 
این مملکت را پیش می‌برند بطلبیم که که 
بیایید این مملکتمان را اصلاح کنیم. چون 
همه‌ی ما در حال زجر کشیدن هستیم. مهم 
نیس��ت که اتیسم باشیم، خانوادۀ مستمند 
باشیم، خانوادۀ فرد مبتلا به سرطان یا حتی 
عادی باشیم، همگی داریم زجر می‌کشیم. 
امیدوارم رئیس بهزیستی و همۀ کسانی که 
در این کشور فعالیت می‌کنند کمی منطق 

و انصاف را سرلوحه‌ی کار خود کنند.

آقای خداپس��ند در جلسه هم‎اندیشی 
انجمن‌ه��ای فعال در حوزه اتیس��م، 
م��واردی ازجمله: نبود پارک و فضای 
تفریحی ویژه‌ برای بزرگسالان اتیسم، 
نداشتن مرکز نگهداری شبانه‌روزی، 
نب��ود واح��د تحقیقاتی ویژه اتیس��م 
در دانش��گاه تبریز و ارتباط نداش��تن 
وزارتخانه‌ه��ا ب��ا یکدیگر را به‌عنوان 
چالش‌های اس��تان آذربایجان شرقی 

و جامعه اتیسم بیان کردند. 

آذربایجان شرقی
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کمی از تاریخچه تأسیس کلینیک 
م��ا  ب��رای  اه��واز  ش��هر  ش��رایط  و 

بگویید.
انجمن ما از سال 92 تأسیس شد. براساس 
نیازه��ای خانواده‌ها به مرکز ش��بانه‌روزی 
نگ��ه‌داری، ب��ا صحبت‌هایی ک��ه همان 
س��ال با بهزیس��تی انجام شد، گفتند که ما 
ی��ک مرک��ز با ظرفیت 20 نفر را به ش��ما 
می‌دهیم، اما به اس��م مرکز ش��بانه‌روزی 
معلولین ذهنی )مرکز شبانه‌روزی معلولین 
ذهنی زیر 14 سال بهداد(. چون همان‌طور 
که خودتان اطلاع دارید به اتیس��م مرکز 
دائم نمی‌دهند. مراکز موقت هستند و اگر 
خیلی هنر کنند بچه‌ها چهار ماه در س��ال 
می‌توانند از خدمات ش��بانه‌روزی استفاده 
کنند. م��ا مطابق نیازه��ای خانواده‌هایی 
ک��ه اینجا داش��تیم، گفتی��م که ما مرکزی 
می‌خواهی��م ک��ه به‌صورت دائمی باش��د. 
معاونت توان‌بخش��ی بهزیس��تی گفت که 
ی��ک ط��رح پایلوت )آزمایش��ی( با همان 
اسم معلولین ذهنی راه‌اندازی کنید. بدین 

ترتیب خودتان را هم می‌سنجید که اصلًا می‌توانید تعدادی بچۀ اتیسم را در کنار 
همدیگر یکجا نگه‌داری کنید یا خیر. ما از س��ال 93 مرکز ش��بانه‌روزی‌مان را با 

ظرفیت 20 نفر راه‌اندازی کردیم. 
این مرکز در حال حاضر برقرار است اما 15 نفر را بیشتر نگه‌داری نمی‌کنیم چون 
نگه‌داری طیف‌های شدید کنار هم با مشکلاتی همراه است. ما سعی کردیم سطحی 
از بچه‌های ش��دید را نگه‌داری کنیم که تقریباً بتوانند با هم زندگی دس��ته‌جمعی 

داشته باشند. 
بعد از 4-3 سال ما متوجه شدیم که ساختار ساختمان باید به چه شکل باشد تا این 
بچه‌ها ایمنی بیشتری داشته باشند. خدا را شکر توانستیم خودمان را با مشکلاتی 
که بچه‌ها داش��تند وفق دهیم. خیلی پیگیر ش��دیم که بتوانیم زمینی بگیریم که 
مرکز جامعی تأس��یس کنیم و بخش��ی از آن را به بچه‌های ش��بانه‌روزی اختصاص 
دهیم و بخشی هم بقیۀ افراد طیف‌های دیگر بتوانند استفاده کنند. تا یک جاهایی 
پیش رفته‌ایم اما به خاطر مواردی مثل تغییر مس��ئولان و... هنوز موفق نش��ده‌ایم. 

در کنار این فعالیت‌ها، ما حدود 860 فرد ثبت‌شده در انجمنمان داریم.

آیا در مرکزی که فرمودید خدمات توان‌بخشی هم ارائه می‌شود؟
برای بچه‌هایی که در مرکز شبانه‌روزی هستند، اقدامات کاردرمانی و گفتاردرمانی 
و کلاس‌های ورزشی برگزار می‌شود. دفتر انجمن در کیان‌آباد است و کلاس‌های 
هنری، موس��یقی، خلاقیت با ابزارهای دورریختنی و... برای بچه‌های طیف‌های 

دیگر هم برگزار کرده‌ایم.

همۀ ما مسئولیم
 که برای اتیسم کاری بکنیم

گفتگو با سرکار خانم مریم مرمضی، مسئول دفتر نمایندگی انجمن اتیسم ایران در استان خوزستان، شهر اهواز
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در حال حاضر چه چالش‌هایی برای شما پررنگ‌تر است؟
اهواز یک منطقۀ محروم است و حاشیه‌نشینی مردم زیاد است. وقتی در دفتر انجمن 
کلاس��ی برگزار می‌کنیم، خیلی از افراد به خاطر بعد مس��افت نمی‌توانند اس��تفاده 
کنند و می‌گویند ما باید کلی کرایه بدهیم که فقط به انجمن ش��ما برس��یم. این 
موضوع خدمت‌رسانی به این خانواده‌ها را دچار مشکل کرده است. چالش دیگر ما 
نداشتن نیروهای کاردرمانی و گفتاردرمانی برای بچه‌های طیف شدید است. اکثر 
کاردرمانگران تمایلی به کار با بچه‌های طیف شدید ندارند. می‌گویند اگر ما با یک 
بچه با لکنت زبان کار کنیم و ده جلسه به او آموزش دهیم، خیلی برایمان راحت‌تر 
است تا بخواهیم برای بچۀ اتیسمی که تغییراتش به‌کندی صورت می‌گیرد وقت 
بگذاریم. به خاطر سایر مشکلاتی که بچه‌های طیف شدید دارند، این درمانگران 

سعی می‌کنند خودشان را خیلی با این بچه‌ها درگیر نکنند.

در ح��ال حاض��ر چه تغییراتی را نس��بت‌به قبل در خانواده‌ها و س��ایر 
اطرافیان می‌بینید؟ به نظر شما نگرش افراد عوض شده است؟

به نظر من هنوز جا دارد. هنوز خیلی از مردم اتیسم را نمی‌شناسند و فکر می‌کنند 
بچۀ بی‌ادبی است که نمی‌تواند در اجتماع درست رفتار کند. با وجود اینکه ما در این 
ش��هر خیلی از س��ازمان پارک‌ها و ش��هرداری‌ها پیگیر بودیم که نه حتی یک پارک 
اتیس��م، بلکه یک فضا بدهند. ما برای یک قطعه زمین تقریباً هزار متری در جاده 
ساحلی، با سازمان پارک‌ها قرارداد بستیم و خودمان زیرسازی و نرده‌گذاری‌هایش 
را انجام دادیم. گفتیم این محل در فضای ش��هری اس��ت، ش��ما وسیله‌های مناسب 
را برای بچه‌ها بگذارید که یک منطقۀ محصور وجود داش��ته باش��د. من به خانواده 
می‌گوی��م ک��ه چ��را بچه‌ات را پارک نمی‌ب��ری؟ می‌گوید آن‌قدر تند می‌دود که منِ 
مادر نمی‌توانم دنبالش بدوم و مراقبش باش��م. اگر منطقۀ محصوری وجود داش��ته 
باش��د، حداق��ل می‌دانی��م که بچه نمی‌تواند بی��رون برود. ما خیلی پیگیر این قضیه 
بودیم که بتوانیم پارک‌های ش��هرمان را مناسب‌س��ازی کنیم یا قس��متی را محدود 
کنند که بقیه افراد جامعه مثل افراد دارای اتیسم هم بتوانند استفاده کنند. متأسفانه 
این مورد هنوز محقق نشده است. چند وقت پیش که بازدید داشتیم هم دیدیم که 

نرده‌هایی که خودمان گذاشته بودیم را هم کنده‌اند و منطقه باز شده است.

انجمن اتیس��م ایران و سایر سازمان‌ها در چه حوزه‌هایی می‌توانند 
به شما در شهر اهواز کمک کنند؟

شهر اهواز پروژه‌های نفتی دارد و یکی از علل اختلال اتیسم آلاینده‌های شهری 
است. به‌نظر من شرکت‌های نفتی مخصوصاً شرکت نفت و پتروشیمی خیلی باید 

پ��ای کار بیایند. امروز م��ا خودمان فرزند 
اتیسم نداریم؛ اما با افزایش آمار اتیسم این 
احتمال خیلی زیاد است که بین نوادگانمان 
این اختلال شیوع پیدا کند. پس نمی‌توانیم 
بگویی��م م��ا امروز درگیر نیس��تیم و به من 
ربطی ندارد. همۀ ما مس��ئول هس��تیم که 
برای اتیس��م کاری بکنیم. لازم اس��ت از 
الآن پایه‌اش گذاشته شود که در آینده همه 

بتوانند از این خدمات استفاده بکنند.
می‌دانی��د که بچه‌های اتیس��م خیلی نیاز 
دارند که ازنظر جسمی و روانی رویشان کار 
شود. ورزش خیلی می‌تواند در بهبودشان 
مؤثر باش��د. انجمن ما خیلی پیگیر بود که 
با سازمان‌هایی که بخشی را برای ورزش 
دارن��د همکاری بکند. هم��ۀ بچه‌های ما 
نیاز ندارند س��انس ویژه داشته باشند؛ فقط 
اینکه پذیرش شوند. هزینه‌ها هم بالاست 
و بچه‌ها در طول هفته چند نوبت نیاز دارند. 
حداقل خانواده‌ها بتوانند از سازمان‌هایی که 
یک س��ری امکانات رفاهی دارند اس��تفاده 
کنند. خود ما این سال‌ها خیلی تلاش کردیم. 
الآن هر هفته اس��تخر رایگان برای بچه‌ها 
داری��م و هزین��ه‌اش را خود انجمن می‌دهد. 
همچنین هفته‌ای یک روز به‌صورت رایگان 
 برایش��ان کلاس آمادگی جس��مانی برگزار 
می‌کنیم. اگر بش��ود در این زمینه از طرف 
س��ازمان‌ها بیشتر مانور داده شود و جاهایی 
که امکانات رفاهی دارند دراختیار خانواده‌ها 
بگذارند، خیلی می‌تواند برایشان مؤثر باشد.

خوزستان

خانم مرمضی در جلس��ه هم‎اندیشی 
انجمن‌های فعال در حوزه اتیسم، نبود 
مرکز دندان‌پزشکی دارای بیهوشی 
برای افراد دارای اختلال اتیسم شدید 
یا متوسط را به‌عنوان چالشی در استان 
خوزستان، ش��هر اهواز بیان کردند. 
لزوم بس��تن قرارداد بیمه سلامت و 
تأمی��ن اجتماعی با بیمارس��تان‌ها و 
کلینیک‌های توان‌بخش��ی و وجود 
مراکز شبانه‌روزی در مرکز استان‌ها 
نیز از موارد پیشنهادی ایشان در این 

جلسه بود.
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خدمات شما در استان سمنان به 
چه صورت است؟

انجمن ما در اس��تان س��منان و شهرستان 
ش��اهرود و زی��ر نظ��ر انجم��ن اتیس��م 
ای��ران فع��ال اس��ت. ما کلی��ه‌ی خدمات 
توان‌بخش��ی، آموزش��ی و حمایت��ی اعم 
از کاردرمان��ی، گفتاردرمان��ی، حمایت��ی، 
خودی��اری، ماس��اژدرمانی، هن��ری و... را 

ارائه می‌کنیم.
برای مبحث خودیاری، در مرکز به کودک 
آم��وزش می‌دهیم ک��ه چگونه لباس‌ها و 
کفش‌هایش را بپوش��د، چطور ش��لوارش 
را بالا بکش��د، چطور صورتش را بش��ویید، 
چگونه مسواک بزند، حمام برود و کارهایی 
از این قبیل را انجام دهد. به خانواده‌ها هم 
یک س��ری مهارت‌ها را آموزش می‌دهیم 
ک��ه چط��ور این فعالیت‌ها را همگام با ما، با 

کودکش در منزل انجام دهد تا کودک بتواند به یک استقلال نسبی برسد.

کلاس‌های هنری که فرمودید چه فعالیت‌هایی را شامل می‌شود؟
کارهای��ی ک��ه یک بچۀ اتیس��م بتواند انج��ام دهد را به‌صورت خیلی ابتدایی داریم. 
فعالیت‌هایی مثل کار با چوب، کارهای بافتی، کار با رنگ و گواش، ساختن وسایل 
س��اده، نقاش��ی تابلوهای س��اده و کوچک تا خانواده‌ها هم ترغیب شوند و ببینند که 
کودکشان این کارها را انجام داده است. در کنارش بچه‌ها کلاس‌های ورزشی دارند؛ 

مثلًا ورزش بوچیا را انجام می‌دهند و در مسابقات بوچیا نیز شرکت کرده‌اند.

غیر از مواردی که اشاره کردید، خارج از فضای مرکزتان چه رویدادهایی 
را برگزار کرده‌اید؟

ما هر سال برای پرسنل، بچه‌ها و مادران خانه اتیسم اردو داریم. اردو در باغ اورس 
و در مکان‌های گردش��گری داش��تیم و خانواده‌ها همراهمان بودند. بازارچه‌های 
صنایع‌دس��تی از هنر خانواده‌های اتیس��م داش��تیم؛ که کارهای بسیار زیبایی مانند 
مکرومه، س��اخت گلدان و... داش��تند. خصوصاً ایام نزدیک به عید، با ش��هرداری 
هم��کاری می‌کنی��م و کاره��ا را در غرفه‌های خودمان ارائ��ه می‌دهیم. در رابطه با 
پارک اتیس��م هم ما با ش��هرداری ش��اهرود همکاری کردیم که بس��یار همگام با 

نبود فضای کافی، 
چالشی نیازمند رسیدگی

گفتگو با سرکار خانم مبینا سهرابی، نماینده انجمن اتیسم ایران در استان سمنان
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مرکز خانه اتیس��م بودند و فضایی برای پارک اتیس��م پایه‌ریزی ش��د. قرار اس��ت با 
هماهنگی‌ها و نامه‌نگاری‌های انجام‌شده، إن‌شاءالله کلنگ‌زنی و مراحل بعدی آن 

به‌زودی انجام شود.

در ح��ال حاض��ر پررنگ‌تری��ن چال��ش خانواده‌ه��ای اتیس��م در ش��هر 
شاهرود چیست؟

خانواده‌های اتیسم چالش‌های بسیار زیادی دارند. اگر به‌صورت مختصر بخواهم 
برای ش��ما بگویم، نبود فضای کافی برای خانواده‌هاس��ت. من قبلًا هم گفته بودم 
که متأس��فانه ما هر س��ال جابه‌جا می‌ش��ویم و فضای مناس��بی نداریم. ما هزینه‌ها 
را ب��رای مرک��زی صرف می‌کنیم که اصلًا برای بچه‌های اتیس��م مناسب‌س��ازی 
نش��ده اس��ت. موضوع بعدی این است که خانواده‌های ما هزینه‌های زیادی شامل 
هزینه‌های رفت‌وآمد، دارو، پوشینه و... دارند. می‌دانید که هزینه‌ها چقدر بالا رفته 
و افزایش تورم ما را دچار چالش می‌کند. نبودن یک ایستگاه برای پایش و غربال 
کودکان نیز مطرح است. ما در سنین پایین برای بچه‌های اتیسم هیچ‌گونه پایش 
و غربالی نداریم؛ خصوصاً قبل از دبستان. آموزش‌وپرورش هم همکاری نمی‌کند. 
حتی خود مراکز بهزیس��تی هم در کمس��یون‌هایی که دارند تشخیص می‌دهند که 
کودک اتیس��م دارد یا خیر و از مراکز اس��تفاده نمی‌کنند. این موضوع خیلی پیش 
می‌آید که بچه دیر و در س��ن بالا تش��خیص می‌گیرد. همان‌طوری که می‌دانید 
س��ن تش��خیص و مداخله باهم ارتباط نزدیکی دارند. وقتی مداخله در س��نین پایین 
انجام ش��ود، ما کارهای مهمی می‌توانیم انجام بدهیم. ما یک مقدار از دنیا عقب 
هس��تیم و درمان‌ها، راهبردها و مداخلاتمان خیلی متفاوت اس��ت. علاوه‌بر این 
موارد، حمایت بیمه‌ها و حمایت دندان‌پزشکی‌ها را نداریم. این‌ها مشکلاتی هستند 
ک��ه خانواده‌ه��ای م��ا از آن‌ها رنج می‌برند. من همکاری‌هایی را با دانش��گاه علوم 
پزش��کی ش��اهرود داش��تم و از ایشان تشکر می‌کنم؛ اما باوجوداینکه ما در شاهرود 
کلینیک‌های دندان‌پزش��کی داریم، ولی به کارمان نمی‌آید. کودکان اتیس��م برای 
اس��تفاده از خدمات دندان‌پزش��کی به بی‌هوش��ی نیاز دارند و مانند بچه‌های عادی 
نیس��تند. حتی بچه‌های عادی هم گاهی از رفتن به دندان‌پزش��کی می‌ترس��ند و 
همکاری نمی‌کنند. بی‌هوش ش��دن باید در یک فضای مناس��ب و توس��ط پزشک 
متخصص انجام شود. خدمات دندان‌پزشکی که در سال برای این بچه‌ها در نظر 
گرفته شده شامل ترمیم و کشیدن است بدون بی‌هوشی. این خیلی برای خانواده‌ها 
فایده‌ای ندارد و عملًا باید هزینه‌های گزافی بدهند تا در ش��هرهای بزرگ‌تر این 

کار انجام شود. عملًا در شهر شاهرود کاربردی ندارد.

م��ا در ش��اهرود یا ش��هرهای دیگر برای 
آینده‌ی بچه‌های اتیس��م خیلی کار مهمی 
انجام نداده‌ایم. ما تا یک س��نی می‌توانیم 
برای بچه‌ها برنامه‌ریزی داش��ته باشیم؛ از 
یک سنی به بعد هیچ برنامه‌ای نداریم. ما 
می‌گوییم اتیس��م جزو بیماری‌های خاص 
است. تا یک سنی هم برنامه‌های آموزشی 
و توان‌بخشی را داریم؛ ولی برای بعد و آینده 
آن‌ه��ا بای��د چه کار کنیم؟ برای بچه‌هایی 
که سطحشان خفیف است، برای ورود به 
جامع��ه چه برنامه‌های��ی را در نظر داریم؟ 
ب��رای بچه‌هایی ک��ه می‌توانند کار بکنند 
چ��ه کاری می‌توانی��م انج��ام دهیم؟ فکر 
می‌کنم این‌ها مش��کلات جامعه اتیس��م 
هستند. برای خانواده‌هایی که می‌خواهند 
ی��ک مقدار دور از این فضاها باش��ند چه؟ 
م��ن خودم همیش��ه این دغدغ��ه را دارم 
ک��ه ش��اهرود مرکز ش��بانه‌روزی و مرکز 
حرفه‌آموزی ندارد و ما از این موضوع رنج 
می‌بریم. اگر به مرکز ما بیایید، این فضا را 
داریم؛ ولی ازنظر مالی شرایطش را نداریم 
که حتی بتوانیم چند کانکس داشته باشیم، 
حرفه‌آموزی را راه‌اندازی کنیم و بتوانیم از 
پتانس��یل بچه‌هایمان در زمینه‌های کاری 
اس��تفاده کنیم. بتوانیم آن‌ها را وارد دنیای 

کار کنیم و به درآمدزایی برسانیم.
امیدوارم زمانی ش��رایطی فراهم ش��ود که 
هم مراکز و هم خانواده‌ها، به‌دوراز دغدغه، 
در کنار هم بتوانند ادامه بدهند و هم‌هدف 

شوند.

خانم سهرابی در جلسه هم‎اندیشی 
انجمن‌های فعال در حوزه اتیس��م، 
م��واردی ازجمله: ایجاد ایس��تگاه 
غربالگری، برگ��زاری کارگاه‌های 
س��الیانه در دانش��گاه‌های عل��وم 
پزشکی سراسر کشور، ساخت مراکز 
حرفه‌آموزی برای بزرگسالان طیف 
اتیسم و  حمایت از کسب‌وکارهای 
را  تک‌سرپرس��ت  خانواده‌ه��ای 
به‌عنوان پیشنهادهایی برای جامعه 

اتیسم بیان کردند. 
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انجم��ن اتیس��م هرم��زگان از چ��ه 
تاریخ��ی و چگون��ه فعالی��ت خود را 

آغاز کرد؟
اواخر سال 1396 مجوز ما از طرف استانداری 
صادر شد. ما تقریباً از فروردین و هم‌زمان با 
ماه جهانی اتیس��م کارمان را شروع کردیم. 
اولین اقدامی که انجام دادیم راه‌اندازی یک 
جش��نواره خیریه غذا بود که در پارک غدیر 
بندرعباس )که به فضای زیر پرچم معروف 
اس��ت( به نفع بچه‌های اتیس��م برگزار شد. 
تبلیغات جشنواره را خودمان انجام دادیم و 
اف��رادی را ه��م دعوت کردیم. چون من آن 
زمان مدیر مدرسه اتیسم بودم، هم همکاران 
خودم حضور داشتند، هم کارشناسان و هم 
مسئولان. این اولین کاری بود که به‌صورت 
رس��می در انجم��ن انج��ام دادی��م و جنبۀ 

آگاهی‌رسانی هم داشت.

بعد از افتتاح انجمن فعالیت‌ها به چه صورت پیش رفت؟
بعدازآن هم یک کارگاه آشنایی با اتیسم با حضور خانم دکتر جعفری فوق تخصص 

روان‌پزشکی کودکان و نوجوانان برای خانواده‌ها داشتیم. 
بعدازآن، وضعیت کرونا پیش آمد و فعالیت‌هایمان بیش��تر توزیع مواد بهداش��تی، 
بسته‌های معیشتی یا کمک‌های نقدی بود که با کمک خیرین انجام شد. بسته‌های 
بهداش��تی که انجمن اتیس��م ایران در چند مرحله برای ما ارس��ال کردند را نیز بین 
خانواده‌ه��ا توزی��ع کردیم. همچنین از طریق فضای مجازی، گروه‌های تخصصی 

را تشکیل دادیم.
در حوزه مطالبات، ما پیشنهاد و درخواست مرکز جامع و پارک اتیسم را با امضای 
حدود 160 خانواده به هیئت دولت، استانداری و شهرداری ارائه کردیم. خوشبختانه ۸ 
بهمن‌ماه این درخواست محقق شد و ما بازگشایی اولین پارک اتیسم را داشتیم.

آیا رویداد همگانی دیگری با حضور خانواده‌ها در بندرعباس برگزار 
شده است؟

جلس��ه‌ای برای معرفی خدمات انجمن اتیس��م ایران و خدمات انجمن خودمان با 
حضور خانواده‌ها برگزار ش��د. اینکه چطور می‌توانند عضو ش��وند و کارت عضویت 
هوشمند را دریافت کنند، این‌که خود ما چه‌کارهایی را می‌خواهیم انجام بدهیم و 

چه طور مطالبات را جمع‌آوری کنیم.

بازگشایی اولین 
پارک اتیسم در بندرعباس

گفتگو با سرکار خانم راحله سادات حسینی، مسئول دفتر نمایندگی انجمن اتیسم ایران در استان هرمزگان، شهر بندرعباس
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در حال حاضر پیگیر موضوع رایگان ش��دن دندان‌پزش��کی بچه‌ها از طریق علوم 
پزشکی هستیم. چون هزینه‌ها خیلی بالاست و خدمات بیهوشی عمومیت ندارد؛ اگر 
هم باشد خیلی گران است. علاوه بر این، پیشنهاد تأسیس مرکز موقت یا شبانه‌روزی 
نگهداری بچه‌های اتیسم را هم داده‌ایم و پیگیر آن ‌هم هستیم. الان در بندرعباس 

فقط یک مرکز نگهداری وجود دارد که تحت پوشش بهزیستی است.

ای��ن مرک��ز فق��ط وی��ژه اختلال طیف اتیس��م اس��ت یا هم��ه‌ی افراد با 
نیازهای ویژه؟

فقط اتیس��م؛ اما برای زیر 14 س��ال اس��ت و همان‌طور که می‌دانید برای بالای 14 
سال کاری انجام نمی‌شود.

پیگیری‌ه��ای بع��دی ما هم درزمینه‌ی دریافت خدمات توان‌بخش��ی از س��ازمان 
هلال‌احمر است تا خدمات توان‌بخشی رایگان آن‌ها هم از طرف ما و هم از طرف 
اداره‌ی آموزش و پروش استثنایی معرفی شوند و خانواده‌ها بتوانند استفاده بکنند. 
از معاونت درمان به ما اطلاع دادند که خانواده‌های واجد ش��رایط را برای دریافت 
وام معرفی کنیم که این کار هم انجام شد. انجمن اتیسم ایران هم زحمت کشیدند 

و تعدادی سهمیه برای وام به ما دادند.

ب��ا چ��ه چالش‌های��ی بیش��تر روب��ه‌رو  خانواده‌ه��ا در بندرعب��اس 
هستند؟

به‌نظرم خانواده‌ها در مسائل حقوقی مربوط به قیمومت هنوز دغدغه دارند. اینکه 
بعد از فوت یکی از والدین، به‌خصوص پدر، چه اتفاقی برای فرزند اتیسم می‌افتد؟ 
ب��اور کنی��د هفت��ه‌ای چن��د بار با م��ن تماس می‌گیرند که خانم حس��ینی ما چه‌کار 
کنیم؟ هرروز که بچه‌هایمان بزرگ‌تر می‌ش��وند و ما به س��ن میان‌سالی می‌رسیم، 
نگرانی‌مان بیشتر می‌شود. ما انتظار داریم برای این موضوع پیگیری‌های بیشتری 

انجام شود.
موض��وع دیگ��ر ه��م مربوط به داروهاس��ت. برخی از داروها اصلًا تحت پوش��ش 

بیم��ه ق��رار نمی‌گیرن��د و هزینه‌ها خیلی 
زیاد و دسترس��ی دش��وار است؛ حتی برای 
خانواده‌های متوس��ط به ب��الا. مثلًا برای 
داروی ریس��پیریدون من بعضاً در گروه‌ها 
می‌نویس��م که اگر کس��ی اضافه دارد به ما 
بدهد. در سفری که تیم ریاست جمهوری 
داشتند، خواستیم تا داروخانه ویژه‌ای برای 
این افراد در نظر گرفته ش��ود تا خانواده‌ها 
س��رگردان و درمانده نباشند. بنابراین هم 
نایاب بودن دارو و هم هزینه برای خانواده‌ها 

خیلی مشکل‌ساز شده است.
خودتان می‌دانید که توان‌بخشی، خصوصاً 
کاردرمانی، نیاز مس��لمّ بچه‌های اتیس��م 
اس��ت؛ اما هزینه‌هایش بسیار افزایش پیدا 
کرده است. خانواده‌های برخوردارمان هم 
عاجز مانده‌اند و نمی‌دانند با کلاس‌های 30 
دقیقه‌ای که 400 یا 450 هزار تومان هزینه 
دارد چه کنند. امیدوارم تصمیم خوبی برای 
این مس��ئله گرفته ش��ود. البته خیلی خوب 
اس��ت که بیمه س�المت وارد این ش��ده و 
حمایت انجام ش��ده است، ولی باز هم من 
می‌بینم خانواده‌ها از این نظر در مضیقه و 
نگرانی‌ان��د. امیدوارم که اتفاق‌های خوبی 
بیافت��د و ای��ن مش��کل خانواده‌ه��ا هم تا 

حدودی حل بشود.

هرمزگان
ی

ـــ
ش

وز
ـــ

آم
 و 

ی
مـ

لــ
عــ

14
04

ل 
��ا

  س
 |   

هم
زد

 نو
ره

ما
ش��

   |  
ــم

ه
نــ

ل 
��ا

س

51



مرک��ز ش��ما در اس��تان ق��م از چ��ه 
تاریخی شروع به کار کرد؟

ما یک بنیاد خیریه هستیم که از دو مؤسسه 
خیریه تکامل و اتیس��م تش��کیل شده‌ایم. 
مؤسس��ه اتیس��م، ۲ مرکز به‌نام گل‌های 
بهش��تی )ش��روع فعالیت از سال ۱۳۹۶( و 
فرش��تگان بهشتی )شروع فعالیت از سال 
۱۳۹۸( دارد. مرکز تکامل نیز از سال ۱۴۰۱ 
شروع به فعالیت کرده است. از سال 1402 
در مرک��ز تکام��ل یک کلینیک هم داریم. 
همچنین، یک مرکز تفریحی ویژه اتیسم 

داریم که سال ۱۴۰۳ افتتاح شده است. 

مختصری از ش��رایط اس��تان قم و فعالیت‌هایی که در مرکزتان انجام 
می‌گیرد برای ما بگویید.

اس��تان ق��م ی��ک میلی��ون و چهارصد هزار نفر جمعیت دارد و یکی از اس��تان‌هایی 
اس��ت که تنوع قومیتی که عمدتاً مهاجر هس��تند نیز در آن دیده می‌ش��ود. ترک‌ها، 
لرها، آذری‌ها، ش��مالی‌ها، اتباع افغانس��تانی و عراقی ازجمله قومیت‌های بزرگ 
در اس��تان هس��تند. ۹۰ درصد جمعیت قم ش��هری هستند. به‌جز بنیاد ما، سه مرکز 
اتیسم هم به‌طور رسمی در قم فعال‌اند: مرکز انوار آفتاب به مدیریت سرکار خانم 
پورمحمدی، مرکز آسمان به مدیریت سرکار خانم شکارچی و مرکز خانه امید به 

مدیریت سرکار خانم خلیلی.
ما در بنیاد پذیرای کلیه کودکان معرفی‌ش��ده از پایگاه‌های س�المت، متخصصین 
مغز و اعصاب کودکان، بهزیستی و حتی مراجعه شخصی هستیم. هر ۵ مرحله از 
فرایند پیشگیری، غربالگری، آموزش، درمان و توان‌بخشی در بنیاد انجام می‌شود. 

خیریه کودکان اتیسم قم، 
مؤسسه‌ای مجهز و هدفمند

گفتگو با جناب آقای دکتر محمد سلیمی، مدیرعامل مؤسسه خیریه کودکان اتیسم استان قم
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در حال حاضر بیش از ۱۵۰۰ پرونده در بخش تکامل تشکیل شده است. بیش از 
۱۰۰ کودک در بخش اتیسم تحت پوشش خدمات ما هستند که بخشی از آن‌ها هم 
از اتباع‌اند. کل مساحت مراکز ما حدود ۴۵۰۰ مترمربع است و به همت هیئت‌مدیره 
محترم از کلیه امکانات لازم برخورداریم. ما ازجمله مؤسس��اتی هس��تیم که کلیه 

استانداردهای اتیسم را تحت نظر مشاور ارشد بهزیستی اجرا کرده‌ایم. 

درخواس��ت‌های  و  نیازه��ا 
خانواده‌ه��ای دارای فرزن��د طی��ف 
اتیس��م در استان شما بیشتر چه 

مواردی هستند؟
پذیرش بزرگس��الان، کاهش هزینه‌های 
درمان و توان‌بخش��ی، سهولت دسترسی 
ب��ه پزش��کان متخصص، کم��ک مالی به 
خانواده‌ه��ای کم‌درآمد و حمایت روانی از 
خانواده‌ها ازجمله درخواس��ت‌های عمده 

خانواده‌هاست. 
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انجمن اتیس��م همدان بیش از شش سال 
است که فعالیت خود را در راستای ارتقای 
کیفی��ت زندگی افراد دارای اختلال طیف 
اتیس��م و خانوادۀ آن‌ها آغاز کرده اس��ت. 
ای��ن انجم��ن از ابتدای تأس��یس اقدامات 
متع��ددی را در حوزه‌های آگاهی‌بخش��ی، 
مطالبه‌گری، توان‌بخشی و جلب مشارکت 

در همدان داشته است. 
انجمن اتیسم همدان طی سال‌های اخیر 
با اجرای اقدامات متعدد و پیگیرانه، نقش 
فعال��ی در ح��وزه مطالبه‌گری و حمایت از 
حقوق افراد دارای اتیس��م در سطح استان 
ایفا کرده اس��ت. در س��ال 1403، جلساتی 
در حوزۀ مطالبه‌گری از سازمان‌هایی مثل 
بهزیس��تی استان همدان و دانشگاه علوم 
پزش��کی در خصوص تحت پوش��ش قرار 
گرفت��ن مددجویان و ارائه خدمات درمانی 

)دندان‌پزش��کی، توان‌بخش��ی و...( توس��ط انجمن اتیسم همدان برگزار گردید. در 
ادامۀ اقدامات مطالبه‌گری در سال 1403، جلساتی نیز با معاون اقتصادی استاندار 
و دفتر مدیرکل امور اجتماعی اس��تانداری و نمایندگان اس��تان همدان در مجلس 
ش��ورای اس�المی برای حمایت حداکثری از افراد اتیس��م و تس��هیل و تسریع ارائه 
خدم��ات، پیگیری بخش��نامه و دس��تورالعمل‌های معوق��ه و راه‌اندازی مرکز جامع 
توان‌بخش��ی منعقد ش��د. انجمن اتیس��م همدان همچنین در جهت تسهیل فرایند 
معافیت مددجویان نشس��ت‌هایی را با فرماندهی نیروی انتظامی اس��تان همدان 

داشت.
مداخلات پزشکی و دارویی، کاردرمانی و گفتاردرمانی در دو نوبت صبح و بعدازظهر، 
مداخلات روان‌ش��ناختی و مش��اوره‌های فردی و خانواده، خدمات آزمایش��گاهی، 
کلینیکی و پاراکلینیکی و کلاس‌های حرفه‌آموزی از خدمات انجمن اتیسم همدان 

در حوزه توان‌بخشی و درمان به افراد دارای اختلال طیف اتیسم هستند. 
اقدامات��ی مانن��د همکاری با خانه مطبوعات اس��تان هم��دان، برگزاری همایش، 
برگزاری کارگاه‌های آموزشی و تولید و انتشار محتوای تخصصی پیرامون اختلال 
طیف اتیس��م ازجمله مواردی هس��تند که در حوزۀ آگاهی‌بخش��ی در س��ال 1403 

توسط انجمن اتیسم ایران به انجام رسیده‌اند.

مطالبه‌گری همه‌جانبه 
برای حقوق برابر

گزارشی کوتاه از شماری از فعالیت‌های انجمن اتیسم همدان جناب آقای داود پناهی، مدیرعامل و عضو هیئت‌مدیره
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آقای پناهی در جلس��ه هم‎اندیش��ی انجمن‌های فعال در 
حوزه اتیس��م، مواردی ازجمل��ه: نبود برنامه مدون برای 
خدم��ات توان‌بخش��ی و حرفه‌آموزی بالای 14 س��ال، 
پرداخت نش��دن مس��تمری مددجویان بالای ۱۸ س��ال 
طب��ق ماده‌ی ۲۷ قان��ون حمایت از معلولین، نبود مراکز 
نگه‌داری و نبود قوانین مشخص برای تسویه‌های مالیاتی 
در سمن‌ها را به‌عنوان چالش‌های استان همدان و جامعه 
اتیس��م بیان کردند. افزایش نیروی انس��انی و دادن یارانه 
به مراکز روزانه در تمامی استان‌ها نیز از درخواست‌ها و 

موارد پیشنهادی ایشان در این جلسه بود.
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در چهاردهمین شماره از فصلنامۀ 
آوای اتیسم، با نماینده و جمعی از 
خانواده‌های استان کرمان گفتگو 
داش��تیم. در این شماره هم به‌طور 
ای��ن  اخی��ر  فعالیت‌ه��ای  خلاص��ه 

استان را مرور می‌کنیم.

خانم شیروانی:
دفت��ر نمایندگ��ی انجمن اتیس��م 
ای��ران در ش��هر کرم��ان از چه س��الی 

شروع به کار کرد؟
در اس��فندماه س��ال ۱۴۰۱، خان��م صالح 
غف��اری، مدیرعامل انجمن اتیس��م ایران 
و آقای مهندس خس��روتاج، رئیس هیات 
مدی��ره انجمن اتیس��م ای��ران؛ به کرمان 
آمدند و با تفاهم‌نامه‌ای که با اتاق بازرگانی 
داشتند، دفتر نمایندگی کرمان افتتاح شد. 

ما هم به‌عنوان نماینده انجمن اتیس��م ایران معرفی ش��دیم. جمعیت‌های دیگری 
هم در کرمان بودند که اتیس��م کار می‌کنند. دو تا س��ه ماه بعد از زمانی که دفتر 
نمایندگی شروع به کار کرد، طرح ارزیابی بچه‌های زیر 7 سالمان شروع شد. این 
ط��رح ابت��دا با یک کلینی��ک بود )کلینیک فردای بهتر( و تعدادی از بچه‌ها ارزیابی 
ش��دند. چون تعداد بچه‌های زیر 7 س��المان بیش��تر بود، حدود ش��ش ماه بعد یک 

کلینیک دیگر هم اضافه کردیم.

در حال حاضر دو کلینیک دارید؟
خیر، نزدیک به ش��ش ماه اس��ت که کلینیک ها را ادغام کردیم. یک کلینیک را 
برای بزرگسالان در نظر گرفتیم تا طرح بزرگسالان را به‌صورت آزمایشی با کمک 

خیرین پیاده کنیم.

آیا برنامه‌های جدیدی هم در نظر دارید؟
ما س��ال گذش��ته با کمک خانم صالح غفاری و آقای دکتر توکلی، که با ما خیلی 
همراه هس��تند، و با پیگیری‌هایی که در کرمان انجام دادیم، توانس��تیم حدود 12 
نفر از معلمان یک مدرسۀ خیّرساز اتیسم را آموزش دهیم. همچنین زمینی را برای 
ساخت مرکز جامع ویژه بچه‌های اتیسم گرفته‌ایم. هشتم و نهم اسفندماه هم یک 

خانواده‌ها اختلال طیف اتیسم را 
بهتر از گذشته می‌پذیرند

گفتگو با سرکار خانم حکیمه شیروانی، نماینده انجمن اتیسم ایران در استان کرمان و سرکار خانم سیما مرادی، مسئول خانه امید اتیسم کرمان
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کرمان

جشنواره ورزشی ویژه دانش آموزان طیف اتیسم داشتیم. همچنین دو دوره فرزند 
پروری برای والدین برگزار شده است.

با توجه به ظرفیت‌های شهر کرمان، چه اقداماتی لازم است در آینده 
انجام شود؟

س��اخت ای��ن مرک��ز جام��ع خیلی مهم اس��ت. برای بزرگس��الانمان، هم در بحث 
حرفه‌آموزی و هم ورزش، خیلی جای کار وجود دارد. با توجه به اینکه توان‌بخشی 
برای بزرگس��الان خیلی مؤثر نیس��ت، سیستم ورزشی باید در کرمان درنظر گرفته 
شود که بتوانیم بچه‌ها را در این زمینه توانمند کنیم. برای حرفه‌آموزی، با سازمان 
فنی و حرفه‌ای صحبت کردیم و تفاهم‌نامه‌ای بس��ته ش��ده که هم بچه‌ها و هم 
والدینش��ان بتوانن��د آم��وزش ببینن��د. خیّر هم تقبل کرده که از ب��ازار کار گرفته تا 
فروش، همه‌جوره کنار بچه‌ها باشد. برای بچه‌های زیر هفت سال هم که می‌دانید 
توان‌بخشی باید خیلی خوب باشد. ما در کرمان درمانگری که تخصصی با اتیسم 
کار بکن��د خیل��ی کم داری��م؛ کلینیک‌هایمان کار می‌کنند ولی تخصصی اتیس��م 
نیست. به همین دلیل ممکن است نتیجه‌بخشی خیلی کم شود. هزینه‌ها هم که 
بالاس��ت و خانواده‌ها نمی‌توانند همه‌ی جلس��ات را بروند. این موضوع در پیشرفت 

بچه‌ها خیلی تأثیر می‌گذارد.

در گفتگویی که پارس��ال با ش��ما داشتیم، فرمودید پذیرش اختلال 
ب��رای بعضی از خانواده‌ها س��خت اس��ت. آیا تا ام��روز تغییری در این 

مسئله مشاهده کرده‌اید؟
به نظر من الان اوضاع خیلی بهتر ش��ده اس��ت. دو نفر از نیروهایمان در کلینیک 
خانه امید کرمان آموزش‌های فرزندپروری انجمن اتیس��م ایران را دریافت کردند 
و جلس��ات این دوره را برای والدین گذاش��تند. برای بزرگس��الان هم سعی کردیم 
جلس��اتی را برگزار بکنیم. س��ال گذش��ته، من روزانه تماس‌های تلفنی زیادی از 

طرف خانواده‌ها داشتم. مثلًا بچه‌هایشان 
را س��نجش نمی‌بردن��د و می‌گفتند خوب 
می‌ش��ود و به مدرس��ه عادی می‌رود. ولی 
الان این‌طور نیست. ما در همین مدرسه، 
سال گذشته ۳۵ دانش‌آموز داشتیم و الان 
۸۰ دانش‌آموز. این خودش نشان می‌دهد 
ک��ه خان��واده دیگ��ر پذیرفته که ش��رایط 
بچه‌اش ش��رایط خاصی اس��ت و باید در 

مدارس خاص هم باشد.

خانم سیما مرادی:
در مرک��ز ش��ما چ��ه خدمات��ی ب��ه 

خانواده‌ها ارائه می‌شود؟
م��ا توان‌بخش��ی را به‌ص��ورت یک پکیج 
از خدم��ات گفتاردرمان��ی، کاردرمان��ی، 
رفتاردرمانی، بازی‌درمانی و فرزندپروری به 
خانواده‌ها ارائه می‌دهیم. اگر حمایت‌های 
بیش��تری مث��ل م��ددکاری اجتماع��ی، 
مش��اوره‌های روان‌شناس��ی، ویزیت‌های 
روان‌پزشکی و... نیاز داشته باشند از انجمن 

اتیسم ایران دریافت می‌کنند.

در حال حاضر چند کودک زیر 7 سال 
از مرکز شما خدمت می‌گیرند؟

ما در حال حاضر آمار ۴۰ نفر را داریم. 
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ب��ا توجه به اینکه ب��ا خانواده‌ها در 
ارتباط هستید و بازخوردهایشان 
را دریاف��ت می‌کنید، کدام نیازها را 

پررنگ‌تر می‌بینید؟
شناختی که از اتیسم و نیازهای اتیسم، از 
تفاوت‌های یک بچه‌ی اتیسم با یک بچه 
عادی باید داشته باشند. اینکه چگونه باید 
رفتار کنند، چطور باید ش��رایطی که پیش 
می‌آید را مدیریت کنند. علاوه‌بر داش��تن 
اس��تراتژی‌های تربیتی که پدر و مادر یک 
بچه عادی دارند، نیاز است بدانند با کودک 
اتیس��م چه اس��تراتژی‌های تربیتی را باید 
داش��ته باش��ند. من فکر می‌کنم آموزش 
خانواده‌ها خیلی مهم است. موضوع دیگر 
حمایت‌های روحی و روانی خانواده‌هاست 
که در کشور ما از نظر فرهنگی خیلی جای 
کار دارد. خانواده‌ها خیلی اذیت می‌ش��وند 
و بعض��اً بچه‌هایش��ان را از اق��وام مخفی 

می‌کنند.

در ح��ال حاض��ر در کرم��ان خ�أل چ��ه 
احس��اس  بیش��تر  را  خدمات��ی 

می‌کنید؟
خدماتی که کمک کند تا خانواده‌ها و بچه‌ها 
بیش��تر در اجتماع باش��ند. مثلًا خانه‌های 
ب��ازی ی��ا مکان‌های ورزش��ی که بچه‌ها 
بتوانند استفاده کنند. برای ورود به مدرسه 
م��ا خیلی چالش داریم. اکثر بچه‌هایی که 
در س��نجش قب��ول می‌ش��وند، بچه‌های 
س��طح بالایی هس��تند که اتیسمش��ان با 
بی��ش فعالی همراه اس��ت. علاوه بر این، 
بچه‌ه��ا قبل از مدرس��ه معمولًا ش��رایط 
گروه��ی و اجتماعی را کم تجربه کرده‌اند 
و در خانه یا جلسات انفرادی کلینیک‌های 
توان‌بخشی رفت‌وآمد داشته‌اند. به همین 
خاطر برای ورود به مدرسه خیلی به چالش 
می‌خوریم. در مسائل اجتماعی، خود اتیسم 
یک مشکل است و از طرف دیگر، قوانینی 
که در مدارس وضع ش��ده انعطاف‌پذیری 
لازم را با ش��رایط فرد اتیس��م و بیش‌فعال 
ندارد. چیزی که برای خود بچه هم سخت 

است.

آیا نکته‌ای باقی مانده که دوست دارید قید شود؟
من خیلی خوشحالم که ما توانستیم دو سال اخیر با انجمن کار کنیم. خدا را شکر 
هم درمانگران خیلی دلس��وز، توانمند، باس��واد و متعهدی داش��تیم و هم کلینیک 
مجهزی. تمام سعی‌مان را هم کرده‌ایم و استانداردها در کلینیک خانه امید کرمان 
همیشه بالا بوده است. سعی کردیم با احترام، همدلی خدمات خوبی به خانواده‌ها 
و بچه‌ه��ا ارائ��ه ش��ود. برای درمانگرانم��ان هم امکانی را فراهم کردیم که آموزش 
مداوم و شرایط رشد فردی‌، خلاقیت، نوآوری و استفاده از متدهای جدید را داشته 
باشند. معتقدم که رضایت بالایی از ارائه خدمات و شرایط کلینیک ما وجود دارد. 
امیدی که ما در خانواده‌ها بعد از مراجعه و گرفتن خدمات می‌بینیم، باعث می‌شود 
به خودمان ببالیم. اگر بعُد مالی یعنی حمایت‌ها نبود، فراهم ش��دن این ش��رایط 
سخت بود و استفاده از چنین پکیج جامعی برای خیلی از افراد میسر نمی‌شد. نقش 

خیرین در این مسئله خیلی مهم است و من تشکر می‌کنم.

خدمات تخصصی ارائه‌شده در
خانه امید اتیسم کرمان
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2400+ جلسهگفتاردرمانی

4000+ جلسهکاردرمانی

1700+ جلسهرفتاردرمانی

700+ جلسهبازی‌درمانی

60+ جلسهفرزندپروری

... و بیش از 5700 جلسه در سال 1402
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