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نگاهی به آخرین یافته‌های درمانی برای اختلال طیف اتیسم
نافرمانی و لجبازی در کودکان طیف اتیسم

اتیسم عمیق، چهره‌ای دیگر از طیف که باید دیده شود
یادگیری برای همه

چگونه در میان مسئولیت‌های فرزندپروری، رابطه زناشویی را 
تقویت کنیم؟

بازار دارو و وعدۀ بهبود گفتار در اتیسم: پرونده سربرولایزین زیر 
ذره‌بین

اعتیاد دیجیتال در نوجوانان و بزرگسالان طیف اتیسم
درمان بدون اتاق انتظار

توانمندسازی حسی، رویایی که واقعیت دارد!
هر داوطلب یک قهرمان است؛ بی‌صدا اما تأثیرگذار



سخن سردبیر

نسلی که دیده نمی‌شود

 بحران خاموش نوجوانان و بزرگسالان طیف شدید اتیسم!

وقتی از اختلال طیف اتیس��م حرف می‌زنیم، معمولًا تصویر کودکی در ذهنمان 
نقش می‌بندد؛ کودکی که تازه تشخیص گرفته، وارد مسیر درمان شده و خانواده‌اش 
در جست‌وجوی راه‌هایی برای حمایت از او هستند. اما کمتر کسی به سرنوشت 
همان کودک، چند س��ال بعد فکر می‌کند؛ زمانی که قد می‌کش��د، صدا دورگه 
می‌شود، بدن تغییر می‌کند و او دیگر کودک نیست، نوجوان و سپس بزرگسالی 

است که همچنان در طیف شدید اتیسم قرار دارد. 
و درست همین‌جاست که »بحران خاموش« آغاز می‌شود...

در ایران، تقریباً هیچ نقشه راهی برای این دوره وجود ندارد. خدمات ما کودک‌محور 
است؛ از کاردرمانی و گفتاردرمانی گرفته تا مدارس استثنایی، مداخلات رفتاری 
و حت��ی حمایت‌ه��ای پراکن��ده و ان��دک دولتی. اما همین‌که نوجوانی از مرز ۱۴ یا 
۱۵ س��الگی عب��ور می‌کن��د، آرام‌آرام از تمام سیس��تم‌ها بی��رون می‌افتد. نه مرکز 
روزانه‌ای برای نوجوانان ش��دید در اس��تان‌ها داریم، نه فضای مهارت‌آموزی، نه 

برنامه گذار به بزرگس��الی، نه خانه حمایتی، نه تیم‌های بحران، نه اش��تغال حفاظت‌ش��ده و نه حتی راهکاری برای روزهایی که 
خانواده دیگر توان مراقبت ندارد. این خلأ، فقط یک نقص س��اختاری نیس��ت؛ یک تهدید انس��انی اس��ت. والدینی را می‌شناس��م که 
هر ش��ب با ترس از خواب بیدار می‌ش��وند؛ ترس از روزی که فرزندش��ان ۱۸ س��اله ش��ود و تمام خدمات موجود به‌یک‌باره پایان یابد. 
ترس از روزی که بپرس��ند: »بعد از ما چه؟« ؛ ترس��ی که هیچ نهادی در ایران برای آن پاس��خی ندارد. در جهان، سال‌هاس��ت بحث 
»حمایت مادام‌العمر« برای افرادی که با اتیسم شدید زندگی می‌کنند، تبدیل به یک محور جدی سیاست‌گذاری شده است. مراکز 
روزانه بزرگس��الان، خانه‌های گروهی، طرح‌های اش��تغال حمایتی، برنامه‌های توانمندس��ازی اجتماعی، تیم‌های تخصصی بلوغ، 
پروتکل‌های رفتارهای چالش��ی، مراقبت‌های جامعه‌محور و نقش��ه‌های انتقال از کودکی به بزرگس��الی، همه این‌ها در بس��یاری از 
کش��ورها بخش جدایی‌ناپذیر نظام خدمات اس��ت. اما در ایران، هنوز حتی واژه‌های این برنامه‌ها وارد ادبیات مدیریتی نش��ده‌اند. 
نوجوانان و بزرگس��الان طیف ش��دید اتیس��م نیازهای متفاوتی دارند؛ از مدیریت بحران‌های حس��ی و رفتاری گرفته تا حمایت در 
مس��ائل جنس��ی دوران بلوغ. از مراقبت ۲۴ س��اعته گرفته تا س��اختارهای آموزش��ی س��اده اما کاربردی. این نیازها نه با توصیه، نه با 

همدلی، و نه با جلسات مقطعی پوشش داده نمی‌شوند.
اینجا، ما به سیاس��ت‌گذاری نیاز داریم. به برنامه. به آینده‌نگری. ش��گفت‌انگیز اس��ت که با وجود افزایش تش��خیص‌ها در دهه اخیر، 
هنوز هیچ پایگاه داده ملی درباره جمعیت نوجوانان و بزرگسالان طیف شدید وجود ندارد. هیچ الگوی بومی برای »زندگی مستقل 

حمایت‌شده« تعریف نشده. حتی یک مرکز تخصصی شبانه‌روزی با پروتکل‌های علمی، در مقیاس ملی در دسترس نیست.
این نسل »دیده نمی‌شود« چون صدایی ندارد. چون نمی‌نویسد، پشت تریبون نمی‌ایستد، توییت نمی‌کند و در جلسات رسمی حرفش 

شنیده نمی‌شود. شاید همین، بزرگ‌ترین مسئولیت ماست؛ اینکه صدای کسانی باشیم که توان بیان نیازهای خود را ندارند.
س��ؤال س��اده اس��ت اما قابل‌تأمل: نوجوانان و بزرگس��الان ش��دید طیف اتیس��م در ایران کجا باید بروند؟ چه کسی مراقبشان است؟ 

وقتی والدین پیر می‌شوند چه اتفاقی می‌افتد؟ تا امروز پاسخ شفاف و رسمی برای این پرسش‌ها وجود ندارد.
سخن سردبیر این شماره، دعوتی است جدی و صریح برای دولت، وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی، بهزیستی، سازمان 

برنامه‌وبودجه، مجلس شورای اسلامی، شهرداری‌ها، سمن‌ها و بخش خصوصی:
اگر امروز برای این نسل برنامه‌ریزی نکنیم، فردا با بحرانی روبه‌رو خواهیم شد که نه بودجه‌ای برایش کافی است، نه ساختاری قادر 
به مدیریت آن خواهد بود. جامعه اتیس��م ایران رو به بلوغ اس��ت و نس��ل جدیدی از نوجوانان طیف ش��دید، به‌س��رعت وارد بزرگسالی 
می‌شوند؛ نسلی که نیاز به مراقبت مادام‌العمر دارد، نه حمایت‌های مقطعی. نسلی که برای زندگی امن، حضور در جامعه، یادگیری، 

ارتباط، درمان و حتی تفریح، باید برایش برنامه نوشت. نسلی که اگر امروز دیده نشود، فردا در سکوت رنج خواهد کشید.

سینا توکلی
معاون آموزش، توان‌بخشی و سلامت خانواده 

انجمن اتیسم ایران



سعیده صالح غفاری
مدیر  عامل انجمن اتیسم ایران

سخن مدیر‌عامل

در حال حاضر بسیاری از فعالیت‌های سازمان‌های مردم‌نهاد و انجمن اتیسم ایران 
توسط داوطلبان انجام می‌شوند. این فعالیت‌ها حتی بعضاً می‌توانند اثربخشی بالاتری 
نس��بت به فعالیت یک نیروی موظف س��ازمان داش��ته باشند. داوطلبان ما کسانی 
هستند که با تمام وجود، تخصص، تجربه، تعهد و ارزشمندترین دارایی خود یعنی 
»زمان« را در اختیار خانواده‌ها و افراد دارای اتیسم قرار می‌دهند. آن‌ها در حوزه‌های 
گوناگون اداری، رویدادها و مراسم‌ها، مدرسه‌های فصلی، غرفه‌های اطلاع‌‌رسانی، 
توسعه شبکه‌های ارتباطی و مراکز دوستدار اتیسم، گفت‌وگوهای اولیه با همکاران 
 و س��ازمان‌ها و ایجاد ارتباط بین انجمن و دانش��گاه‌ها حضوری گرم و مؤثر دارند.
پنج��م دس��امبر، براب��ر ب��ا چهارده��م آذر امس��ال، روز جهان��ی داوطلب اس��ت؛ 
فرصتی ارزش��مند برای قدردانی از کس��انی که بدون هیچ چشم‌داش��تی، وقت، 
مه��ارت و ان��رژی خ��ود را ص��رف بهت��ر ش��دن زندگ��ی دیگ��ران می‌کنند. این 
روز به‌تدری��ج ب��ه بس��تری مه��م ب��رای هماهنگ��ی بین‌المللی، تب��ادل تجربه و 
 تروی��ج فرهن��گ داوطلبان��ه در س��طح محلی، ملی و جهانی تبدیل ش��ده اس��ت.
س��ازمان مل��ل متح��د، ش��عار روز جهان��ی داوطل��ب در س��ال ۲۰۲۵ را این‌گونه 
عن��وان ک��رد: »ه��ر مش��ارکتی مه��م اس��ت«. ای��ن ش��عار تأکی��د می‌کند که 
ه��ر اق��دام داوطلبان��ه، هرچن��د به‌ظاه��ر کوچ��ک، گام��ی ب��زرگ در جه��ت 
 تحق��ق اه��داف توس��عه پای��دار و تقوی��ت همبس��تگی جهانی به‌ش��مار می‌رود.

انجمن اتیسم ایران ضمن تبریک صمیمانه روز جهانی داوطلب به یکایک همراهان 
و داوطلبان، آرزو می‌کند فرهنگ کار داوطلبانه در کش��ور عزیزمان ایران بیش از 

گذشته مورد توجه و حمایت قرار گیرد.



مس��ئله‌ای که ما در مواجهه با فرد دارای 
اتیس��م داریم این اس��ت که این اختلال 
همبودی1  زیادی با دیگر اختلالات دارد. 

تقریباً به‌عنوان یک قاعده می‌توان گفت که شما فرد دارای اتیسمی را پیدا نمی‌کنید 
که یک بیماری همبود نداش��ته باش��د. 80درصد این افراد ممکن اس��ت اختلالات 
خ��واب، 84درصد آن‌ها اختلالات گوارش��ی، 40درص��د اختلالات اضطرابی، 40 

دکتر محمد عفت‌پناه
 فوق‌تخصص روان‌پزشکی کودک و نوجوان، عضو شورای علمی انجمن اتیسم ایران

نگاهی به آخرین یافته‌های درمانی 
برای اختلال طیف اتیسم

هم��ان ط��ور ک��ه می‌دانی��د علائ��م اختلال طیف اتیس��م در دو حوزه دس��ته‌بندی می‌ش��ود. 
اول، اختلال در ارتباط و تعامل و دوم، رفتارهای محدود، تکراری و اس��تریوتایپال هس��تند؛ 
ل��ذا م��ا ت�الش می‌کنی��م درمان‌ها را در این راس��تا جلو ببریم. اتیس��م اختلالی با ش��یوع و بروز 
روبه‌افزایش است. دلایل متعدد و متنوعی را برای این اختلال مطرح می‌کنند و امیدواریم 

همکاری پزشکان و پژوهشگران بتواند به یافتن چاره‌ای برای این اختلال منجر شود.
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تا 70درصد نش��انه‌های اختلال بیش‌فعالی و نقص توجه، 33درصد صرع/تش��نج 
و 25درصد آن‌ها ممکن اس��ت نقص ایمنی و/یا حساس��یت‌های غذایی را علاوه 
بر اختلال طیف اتیس��م داش��ته باش��ند. این‌که ما انتظار داش��ته باش��یم فقط یک 
روان‌پزشک به‌تنهایی این اختلال را درمان کند توقع بجایی نیست. در برخورد با 
یک مراجع دارای اتیسم، ما باید یک تیم چندرشته‌ای2  شامل متخصص اطفال، 
روان‌پزش��ک، روان‌ش��ناس، کاردرمانگر، درمانگر گفتار و زبان، والد، معلم و س��ایر 
افراد اس��ت. کلینیکی که اکنون در مرکز طبی اطفال وجود دارد و چند بیمارس��تان 
دیگ��ر تقریب��اً ب��ا همی��ن مدل فعالیت می‌کنند. اگر بخواهیم موفق باش��یم، باید بر 

همین مبنا پیش برویم.
درمان‌ها برای اختلال طیف اتیس��م در دس��ته‌های مختلفی مثل رفتاری، تحولی، 
آموزشی، اجتماعی-ارتباطی، دارویی، روان‌شناختی و درمان‌های مکمل و جایگزین 
تقسیم‌بندی می‌شوند. نکته‌ای که بسیاری از مواقع به پزشکان یا خانواده‌هایی که 
به‌تازگی درمان را ش��روع می‌کنند یادآوری می‌کنیم، این اس��ت که درمان اصلی 
یک کودک دارای اتیسم، درمان دارویی نیست و باید از درمان‌های رفتاری یا 
روانی-اجتماعی کمک گرفت. براساس دستورالعمل‌های آکادمی متخصصان 
اطفال آمریکا در سال ۲۰۲۰، توصیه می‌شود مداخله‌های روانی-‌اجتماعی )مانند 
آم��وزش والدی��ن و مداخ�الت رفت��اری در کلاس درس( به‌عنوان خط اول درمان 
برای مدیریت علائم اصلی و رفتارهای چالش‌برانگیز کودکان دارای اختلال طیف 
اتیسم به‌کار گرفته شوند. درصورتی‌که این مداخلات به اندازه کافی مؤثر نباشند 
یا زمانی که فرد علائمی داش��ته باش��د که در کارکرد او تداخل ایجاد می‌کنند، از 
دارودرمانی به‌عنوان روش مکمل اس��تفاده می‌ش��ود. درادامه برخی از روش‌های 

جدید درمان این اختلال را بررسی می‌کنیم.
مطالع��ات نش��ان داده‌ان��د که تع��داد کمی از افراد دارای اختلال طیف اتیس��م، به 
روش‌ه��ای درمانی پس��خوراند زیس��تی )بایوفیدبک( و متده��ای تعدیل عصبی‌‌3  
)مانند تحریک مغناطیس��ی مغز4  یا تحریک جریان مس��تقیم فراجمجمه‌ای5 (، 
به‌خوبی جواب می‌دهند؛ اما باید توجه داش��ت که هنوز بررس��ی‌های بیش��تری 

موردنیاز است.
درخصوص برخی از درمان‌های نوظهور مثل درمان با سلول بنیادی6  یا ویرایش 
ژنی7  نیز، نتایج مختلط‌اند و مطالعات این حوزه همچنان درحال انجام هستند. درمان 
با سلول‌های بنیادی )که به زبان ساده با ترمیم نواحی آسیب‌دیده یا توسعه‌نیافته 
مغز همراه است(، اخیراً توجه زیادی را به خود جلب کرده است، اما کارآزمایی‌های 

بالینی این روش در انسان هنوز در مراحل اولیه است.
حوزه درمانی بعدی مربوط به مداخلات تغذیه‌ای و رژیم غذایی است. برخی از نتایج 
حاکی از آن‌اند که اعمال محدودیت در مصرف برخی از مواد غذایی )مثلًا گلوتن( 
یا مصرف مکمل‌هایی مثل امگا-3 و ویتامین‌ها ممکن اس��ت مؤثر باش��ند. در این 
مورد هم باید در نظر داش��ت که نتایج متفاوت اس��ت و هنوز نمی‌توانیم به‌صورت 

روتین تجویزی داشته باشیم.
امروزه هوش مصنوعی نیز می‌تواند یک مدل درمان شخصی‌سازی‌شده ارائه دهد و 
روند پیشرفت درمان را پیگیری کند. سیستم‌های هوش مصنوعی می‌توانند حجم 
زی��ادی از داده‌ه��ا از جمله تصویربرداری‌های مغزی، الگوهای رفتاری و اطلاعات 
ژنتیکی را تحلیل کنند تا بهترین مسیر درمانی برای افراد دارای اتیسم را پیش‌بینی 
کنند. واقعیت مجازی8  نیز ابزاری نوظهور در درمان اتیس��م اس��ت و تأثیر آن در 

حوزه‌هایی مانند مهارت‌های اجتماعی در دست بررسی قرار دارد.

در ح��وزه درمان‌ه��ای دارویی، دو داروی 
ریس��پریدون و آریپیپرازول تنها داروهای 
موردتأیید س��ازمان غذا و داروی آمریکا9  
برای اختلال طیف اتیسم هستند. نکته‌ای 
که لازم اس��ت دوباره به آن اش��اره‌ کنیم 
این اس��ت که تاکن��ون هیچ درمانی برای 
نش��انه‌های اصلی10  اتیسم موردتأیید قرار 
نگرفته اس��ت. غیر از دو داروی گفته‌شده، 
داروهای دیگری نیز بنا به تشخیص و نظر 
پزشک برای کنترل مواردی مثل اضطراب، 
رفتارهای ناس��ازگارانه، مشکلات خواب 
و... در افراد دارای اتیسم تجویز می‌شوند. 
مثلًا ممانتین یکی از داروهایی اس��ت که 
تصور می‌شود اثر خوبی در کاهش علائم 
حاد اضطراب و س��ایر علائم داش��ته باشد، 
اما نتایج مطالعه مروری النعیم و همکاران 
)2022( نشان می‌دهد که این دارو تأثیری 

در بهبود نشانه‌های اصلی اتیسم ندارد.
درمورد تأثیر داروی تایلنول یا استامینوفن 
بر بروز نش��انه‌های اختلال طیف اتیس��م 
نیز در ماه‌های اخیر خبرهایی ش��نیده شد. 
بای��د گفت که ب��رای تأیید رابطۀ این دارو 
با اتیسم، هنوز مطالعات بیشتری موردنیاز 
است. این موضوع را هم باید در نظر گرفت 
که برای مش��کلاتی که ممکن اس��ت در 
دوران بارداری برای مادر ایجاد ش��ود، ما 
چ��ه جایگزینی برای اس��تامینوفن داریم؟ 
به نظر می‌رس��د تا حص��ول نتیجه نهایی 
مطالعات، کماکان ناچاریم مثل قبل از این 

دارو کمک بگیریم.

1- comorbidity
2- multidisciplinary
3- neuromodulation
4- TMS
5- tDCS
6- Stem cell Therapy
7- Gene editing
8- Virtual reality
9-FDA
10- Core symptoms
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یک��ی از چالش‌ه��ای مهمی که خانواده‌ها 
و متخصص��ان ح��وزه توان‌بخش��ی و 
روان‌شناسی با آن مواجه هستند، مدیریت 
رفتاره��ای نافرمانانه در کودکان اتیس��م 
است. این رفتارها شامل مقاومت در برابر 
دستورات والدین یا مربیان، امتناع از انجام 
فعالیت‌ها و حتی پرخاشگری‌های رفتاری 

است.

رفتارهای نافرمانانه در کودکان اتیس��م می‌تواند ریش��ه در عوامل مختلفی داش��ته 
باش��د؛ ازجمله مش��کلات در درک دس��تورات به‌علت اختلالات زبانی، مشکلات 
حس��ی، اضطراب یا اس��ترس و همچنین ناتوانی در بیان نیازها و احساس��ات به 
شیوه‌ای سازگار. به دلیل ماهیت پیچیده این اختلال و تفاوت‌های فردی گسترده 
در کودکان اتیس��م، نافرمانی رفتاری ممکن اس��ت به ش��کل‌های متنوعی بروز 
کند و مدیریت آن نیازمند درک عمیق از ویژگی‌های فردی کودک و اس��تفاده از 

روش‌های تخصصی باشد.
از دیگر مشکلات رفتاری کودکان اتیسم می‌توان به لجبازی اشاره کرد. لجبازی 

دکتر نجمه غیاثی
دکترای مشاوره، رفتاردرمانگر انجمن اتیسم ایران

نافرمانی و لجبازی 
در کودکان طیف اتیسم

اختلالات رفتاری در کودکان طیف اتیسم، از مهم‌ترین چالش‌هایی است که خانواده‌ها و 
متخصصان با آن مواجه هس��تند. کودکان با اختلال طیف اتیس��م اغلب با مش��کلات رفتاری 
مختلفی مواجه هس��تند که می‌تواند زندگی روزمره آن‌ها و اطرافیانش��ان را تحت تأثیر قرار 
ده��د. ای��ن رفتارها بس��ته به ش��دت و نوع اتیس��م متفاوت بوده و در ابع��اد گوناگونی ظاهر 

می‌شوند.
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یا مقاومت ممکن است به طرق مختلف بروز کند. کودکی که اختلال طیف اتیسم 
دارد، ممکن است به درخواست‌های شفاهی پاسخ ندهد، بحث کند، بپذیرد اما انجام 
ندهد، یا کاملًا مقاومت کند. مطالعه‌ای گزارش کرده است که »مقاومت در برابر 
درخواس��ت‌های روزمره« مانند بیدار ش��دن، مسواک زدن، پوشیدن لباس، یا تغییر 
مکان )انتقال از خانه به ماش��ین یا رفت‌وآمد به مدرس��ه( در کودکان طیف اتیس��م 
بسیار متداول است. عواملی چون اضطراب، نیاز به کنترل، حساسیت به تغییرات، 

یا دشواری در درک دستورات ممکن است مقاومت را تشدید کنند.
همچنین، رفتارهای مقابله‌ای یا لجبازی در کودکان طیف اتیسم غالباً با مشکلاتی 
مانن��د اخت�الل نق��ص توجه و بیش‌فعالی )ADHD(، اخت�اللات خواب، نقص در 
عملکرد اجرایی و دشواری در تنظیم هیجان هم‌پوشانی دارد. در پژوهشی با گروه 
نمونه پرتعداد، رفتارهای پرخاش��گرانه )که بخش��ی از مقاومت و مخالفت هس��تند( 
در کودکان طیف اتیسم اغلب همراه با مشکلات توجه، اختلال خواب و مشکلات 
در تنظیم هیجانی دیده شده‌اند. والدین و مراقبان این کودکان در مدیریت چنین 
رفتارهایی معمولًا از راهکارهایی مانند تنظیم محیط، استفاده از دستورات روشن 

و س��اده، تقویت مثبت، پیش‌بینی تغییرات 
و ایجاد ساختار و روتین استفاده می‌کنند. 
یک مطالعه از نوع فراترکیب نش��ان داده 
اس��ت که ب��رای والدین ک��ودکان طیف 
اتیسم، روشن بودن خواسته‌ها، پیش‌بینی 
موقعیت‌ه��ا، فراه��م آوردن انتخاب‌ه��ا و 
کاهش محرک‌های اس��ترس‌زا می‌تواند 
به کاهش لجبازی و مقاومت کمک کند.

درک دقیق‌ت��ر لجبازی در کودکان دارای 
اختلال طیف اتیسم موضوع مهمی است. 
اولین و مهم‌ترین دلیل ضرورت بررس��ی 
نافرمان��ی و لجبازی در کودکان اتیس��م، 
تأثیر مستقیم این رفتارها بر کیفیت زندگی 
کودک و خانواده است. رفتارهای نافرمانانه 
مانن��د مقاومت در برابر دس��تورات، امتناع 
از هم��کاری در فعالیت‌های روزمره و گاه 
پرخاشگری، می‌تواند فشار روانی شدیدی 
ب��ر والدی��ن و مراقبان وارد کند و منجر به 
ایجاد اس��ترس، خس��تگی مزمن و حتی 
افس��ردگی در آنان ش��ود. از س��وی دیگر، 
نافرمان��ی رفتاری و لجبازی می‌تواند مانع 
از پیشرفت‌های آموزشی و درمانی کودک 
ش��ود و باع��ث ایجاد موان��ع در یادگیری 
مهارت‌های اجتماعی و رفتاری ش��ود که 

برای سازگاری با محیط ضروری‌اند. 
دلیل دوم، ارتباط مستقیم نافرمانی و لجبازی 
با ویژگی‌های ش��ناختی و عصبی اتیس��م 
اس��ت. کودکان اتیسم معمولًا مشکلاتی 
در درک دس��تورات پیچیده، بیان نیازها و 
مدیریت احساسات خود دارند که می‌تواند 
منج��ر به بروز رفتارهای نافرمانانه ش��ود. 
توجه نکردن به این ویژگی‌ها و ساده‌سازی 
رفتاره��ای نافرمانانه به‌عنوان »لجبازی« 
صرف، می‌تواند منجر به تشدید مشکلات 
رفت��اری و کاهش اثربخش��ی مداخلات 
ش��ود؛ بنابرای��ن، پرداختن به این موضوع 
نیازمند بررس��ی علمی دقیق و اس��تفاده از 
رویکردهای تخصصی و فردمحور است.

از منظر آموزشی و درمانی نیز، پرداختن به 
نافرمانی در کودکان اتیسم ضروری است؛ 
چراک��ه رفتاره��ای نافرمانانه اغلب مانعی 
بزرگ در فرآیندهای آموزش��ی و درمانی 
هس��تند. این کودکان نیازمند برنامه‌های 
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آموزش��ی ویژه و مداخلات رفتاری دقیق 
ب��رای یادگیری مهارت‌ه��ای اجتماعی، 
ارتباطی و زندگی روزمره‌اند؛ اما رفتارهای 
نافرمانان��ه می‌تواند روند آموزش را مختل 
کن��د و باع��ث کاهش مش��ارکت و انگیزه 
کودک ش��ود.  بنابراین، ایجاد برنامه‌های 
آموزشی متناسب با نیازهای این کودکان 
و آموزش والدین و مربیان جهت مدیریت 
رفتاره��ای نافرمانان��ه، از اهمیت ویژه‌ای 

برخوردار است.
در نهایت، پرداختن به این مسئله از منظر 
حمای��ت اجتماعی و انس��انی نیز ضرورت 
دارد. کودکان اتیس��م با چالش‌های متعدد 
روبرو هس��تند و نافرمانی رفتاری یکی از 
علائم نمایان این چالش‌هاست که نیازمند 
توجه و همدلی است. توجه به این رفتارها 
و یافت��ن راهکارهای علمی و عملی برای 
کاه��ش آن‌ها می‌تواند ب��ه بهبود کیفیت 
زندگی کودکان و خانواده‌هایش��ان کمک 
ک��رده و ب��ه افزایش پذیرش اجتماعی این 

کودکان در جامعه منجر شود.

درمــــ��ان نافــــرمان��ی و لـــــجب��ازی 
کودکان اتیسم

درمان نافرمانی و لجبازی کودکان اتیسم 
نیازمن��د رویکردی تخصصی و چندجانبه 
اس��ت که بر پایه درک ویژگی‌های فردی 
کودک و اس��تفاده از روش‌های رفتاری و 
آموزش��ی مناسب شکل می‌گیرد. یکی از 
مؤثرترین روش‌ها، استفاده از تکنیک‌های 
تحلیل رفتار کاربردی )ABA( اس��ت که 
با شناس��ایی محرک‌ها و پیامدهای رفتار 
نافرمانان��ه، س��عی در تغیی��ر رفتار کودک 
دارد. در ای��ن روش، رفتاره��ای مطل��وب 
ب��ا تقویت مثبت )مانند تش��ویق و جایزه( 
تقویت شده و رفتارهای نامطلوب کاهش 
می‌یابن��د. یک��ی از چالش‌ه��ای اصلی در 
برخ��ورد ب��ا نافرمانی و لجب��ازی کودکان 
اتیس��م، تفاوت‌های ش��ناختی و پردازشی 
آن‌هاست که باعث می‌شود درک دستورها 
و انتظارات برایشان دشوار باشد. بنابراین، 
به‌کارگیری تکنیک‌های رفتاری همچون 
تحلیل رفتار کاربردی که مبتنی بر تقویت 

مثبت و مدیریت محرک‌ها اس��ت، نقش کلیدی دارد. مطالعات نش��ان داده‌اند که 
تحلی��ل رفتار کارب��ردی می‌تواند باعث کاهش رفتارهای چالش‌برانگیز و افزایش 

مهارت‌های تطبیقی در کودکان اتیسم شود.
علاوه بر آن، آموزش مهارت‌های ارتباطی و اجتماعی به کودک نقش بسیار مهمی 
در کاهش لجبازی و نافرمانی دارد. بس��یاری از کودکان اتیس��م به دلیل مش��کلات 
در برقراری ارتباط، دچار نارضایتی و اضطراب می‌ش��وند که این موضوع می‌تواند 
به رفتارهای چالش‌برانگیز منجر ش��ود. آموزش روش‌های ابراز نیاز و احساس��ات 
به کودک، به‌ویژه با استفاده از ابزارهای کمک‌دیداری مانند تصاویر یا کارت‌های 

ارتباطی، می‌تواند به کاهش این مشکلات کمک کند.
همچنی��ن، ایج��اد محی��ط س��اختارمند و پیش‌بینی‌پذیر برای ک��ودک، از طریق 
برنامه‌ریزی روزانه منظم و اطلاع‌رسانی به کودک درباره تغییرات، از بروز نافرمانی و 
لجبازی جلوگیری می‌کند. در نهایت، همکاری نزدیک والدین، معلمان و درمانگران 
و آم��وزش آن‌ه��ا در مدیری��ت رفتار کودک، باعث تثبیت رفتارهای مثبت و کاهش 
مش��کلات رفتاری خواهد شد. مش��اوره‌های تخصصی روان‌شناسی و کاردرمانی 

نیز در صورت نیاز مکمل این روند درمانی هستند.
به‌طورکلی رفتارهای نامطلوب در کودک دارای اتیسم را از دو راه می‌توان كاهش 
داد: 1- جانشین ساختن رفتارهای مطلوب به‌جای آن‌ها و در نتیجه كاهش دادن 
غیرمستقیم رفتارهای نامطلوب و 2- كاهش دادن مستقیم رفتارهای نامطلوب.

ب��ه روش‌های��ی ك��ه در م��ورد اول به كار می‌روند روش‌ه��ای مثبت كاهش رفتار 
می‌گویند؛ زیرا همه آن‌ها از اصل تقویت مثبت مش��تق ش��ده‌اند. به روش‌هایی كه 

در مورد دوم به كار می‌روند، روش‌های منفی كاهش رفتار می‌گویند.
در اینجا روش‌های مثبت كاهش رفتار را با مثال‌هایی در مورد كودك طیف 

اتیسم توضیح می‌دهیم.
بعضی رفتارها اگر با فراوانی یا نرخ كم رفتار انجام شوند مطلوب‌اند؛ اما اگر به میزان 
زیاد انجام شوند، نامطلوب یا حتی مضرند. كودكی كه با سرعت زیاد تكالیفش را 
انجام می‌دهد و در نتیجه آن‌ها را غلط و ناخوانا می‌نویس��د، اگر آهس��ته به نوش��تن 
تكالیفش بپردازد، درس��ت و خوانا خواهد نوش��ت. به این روش تقویت تفكیكی 

نرخ‌های كم رفتار می‌گویند.
در روش دیگ��ر هم��ه رفتاره��ای فرد تقویت می‌گردد به‌ج��ز رفتارهایی نامطلوب. 
به‌عنوان‌مثال هنگامی‌که كودك دارای اتیس��م س��ر كلاسش گریه می‌کند، زمانی 
كه گریه‌اش قطع می‌گردد تقویت می‌شود و در زمان گریه، تقویت قطع می‌گردد. 
در این موقعیت اگر كودك حتی تكالیفش را نیز انجام نمی‌دهد ولی گریه نمی‌کند 
هم تقویت می‌گردد. در این روش كودك دارای اتیسم متوجه می‌شود كه در صورت 

انجام نگرفتن كار مشخصی تقویت و تشویق می‌شود.
در روش دیگر رفتارهای مغایر با رفتار نامطلوب را تقویت می‌کنیم. وقتی‌که کودکی 
یكسره از روی صندلی خود بلند می‌شود، در مدتی كه روی صندلی نشسته تشویق 
و تقویت می‌گردد. در این روش كودك متوجه شود كه درصورت انجام دادن رفتار 

مشخصی و انجام ندادن رفتاری دیگر مورد تقویت و تشویق قرار می‌گیرد.
روش آخر، س��یری یا اش��باع اس��ت كه به كاهش رفتار حاصل از فقدان اثربخش��ی 
تقویت‌کننده‌ای كه آن رفتار را حفظ می‌کند گفته می‌ش��ود. به‌عنوان‌مثال كودك 
طیف اتیسم كه درزمان آموزش دائماً درخواست می‌کند كه در حیاط به تاب بازی 
بپردازد، به محوطه بازی فرس��تاده می‌ش��ود و آن‌قدر در محوطه، بازی می‌کند تا 
زمانی كه تقویت‌کننده بازی دیگر اثربخش��ی قبلی خود را نداش��ته باش��د و كودك 
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حالت دل‌زدگی از بازی پیدا كند. آن‌وقت كودك به درخواست خود می‌خواهد كه 
به کلاس خود برگردد. 

روش‌های منفی كاهش رفتار در کودک دارای اتیسم
برخلاف روش‌های قبل، در این قس��مت از تقویت مثبت اس��تفاده نمی‌ش��ود و این 
به‌طور غیرمستقیم رفتار نامطلوب را كاهش نمی‌دهد؛ بلكه این روش‌ها مستقیماً 
و از طریق اعمال شیوه‌های كمابیش آزارنده موجب كاهش و حذف رفتار نامطلوب 

می‌شوند. به همین دلیل آن‌ها را روش‌های منفی كاهش رفتار می‌نامند.
خاموشی: این یكی از بهترین روش‌های منفی كاهش رفتار است. به‌عنوان‌مثال 
هنگامی‌که كودكی دارای اتیسم برای جلب‌توجه روی دست مربی یا والدین خود 
ناخن می‌کشد و متوجه می‌شوید كه کودک این كار برای جلب‌توجه انجام می‌دهد، 
بهتر اس��ت كه به او نگاه نكرده و نس��بت‌به رفتار نامطلوب او بی‌اعتنا باش��ید. نگاه 
ش��ما باعث تقویت او می‌ش��ود ولی بی‌توجهی ش��ما باعث می‌شود كه كودك دیگر 

این رفتار را تكرار نكند. 
مح�روم ك�ردن از تقوی�ت مثب�ت: در ای��ن روش فرد به خاط��ر انجام رفتار 
نامطل��وب ب��رای مدت��ی معین از فرصت دریافت تقویت محروم می‌ش��ود. كودك 
طیف اتیس��م تا زمانی که دس��ت‌هایش را تكان می‌دهد از گرفتن خوراكی محروم 
است؛ اما هنگامی‌که كودك دستانش را تكان ندهد خوراكی موردنظر را به دست 

می‌آورد.
جریم�ه ك�ردن: ب��ه حذف مقداری از تقویت‌کننده‌ه��ای یك فرد در ازای رفتار 
نامطلوبی كه انجام داده اس��ت گفته می‌ش��ود. كودك در مقابل صحیح نشس��تن 
س��تاره دریافت می‌کند و وقتی بدون اجازه از س��ر جایش بلند می‌ش��ود، یك ستاره 

از او پس گرفته می‌شود. 

جب�ران ك�ردن: در این روش وقتی فرد 
مرتك��ب رفتاری نامطلوب یا عمل خلافی 
می‌ش��ود، او را وامی‌دارن��د ت��ا برای جبران 
عمل خلاف خود، آن را اصلاح كند. هدف 
روش جبرانی این است كه به كودك آموزش 
داده شود تا برای رفتار نامناسب خود قبول 
مس��ئولیت نماید و رفتار مناسب را بیاموزد. 
مثلًا هنگامی‌که سارا خرده‌های بیسكویت 
را كف اتاق ریخته است، مربی او را وامی‌دارد 
تا خرده‌ها را جمع كرده و در سطل بریزد. 

تنبی�ه: ارائ��ه یك مح��رك آزارنده با یك 
تقویت‌کنن��ده منف��ی به دنب��ال یك رفتار 
نامطل��وب كه نتیجه‌اش ضعیف ش��دن یا 
كاهش احتمال بروز آن رفتار اس��ت. اخم 
ك��ردن و داد زدن یك��ی از روش‌های تنبیه 
است. هنگامی‌که كودك دارای اتیسم شما، 
در ج��واب دادن طف��ره می‌رود، اخم كردن 
یك روش تنبیهی محسوب می‌شود. توجه 
داشته باشید که به تحقیق ثابت شده است 
كه كودك طیف اتیسم در مقابل تنبیه بدنی 
به هیچ نحوی پاسخ‌گو نیست و اصلًا نباید 
از آن به‌عنوان یک روش برای كاهش رفتار 

نامطلوب استفاده گردد.
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اتیس��م، این مفهوم آش��نا اما درعین‌حال 
ناش��ناخته، اغل��ب ب��ا تصاویری س��اده و 
کلیشه‌ای در ذهن ما نقش می‌بندد: کودکی 
که در گوش��ه‌ای به‌تنهایی بازی می‌کند، 
دیرتر به حرف می‌آید یا به یک اسباب‌بازی 
خاص علاقه‌ای غیرمعمول نشان می‌دهد. 
ای��ن تصاوی��ر، اگرچه بخش��ی از واقعیت 
هس��تند، اما نمی‌توانند گس��تره‌ی وس��یع 
ای��ن طی��ف را به نمایش بگذارند. اتیس��م 
ی��ک دنیای رنگارنگ از نیازها، توانایی‌ها 
و چالش‌هاست که هر فرد در آن تجربه‌ای 
منحصربه‌فرد دارد. اما در این طیف وسیع، 
گروهی از افراد زندگی می‌کنند که نیازهای 
آن‌ه��ا به‌مرات��ب عمیق‌ت��ر و پیچیده‌تر از 
برداش��ت‌های عمومی است. این افراد به 
دلیل چالش‌های گسترده در حوزه‌ی زبان، 
شناخت و مهارت‌های زندگی، به مراقبت 
و حمای��ت همه‌جانب��ه و دائمی نیاز دارند. 
این گروه از اتیس��م، مدت‌ها در س��ایه قرار 
داش��تند و کمتر در مطالعات و برنامه‌های 

حمایتی به آن‌ها توجه می‌شد.
ب��ا افزایش آگاه��ی و تلاش متخصصان، 
اصطلاحی جدید به ادبیات علمی وارد شد: 
»پروفاند اتیس��م« یا »اتیسم عمیق«. این 
اصطلاح برای اولین بار در س��ال ۲۰۲۱ و 
در گزارش��ی مهم از کمیسیون لانست در 
خص��وص آین��ده‌ی پژوهش و مراقبت در 
اتیسم مطرح شد. هدف از طرح این واژه، 
جلب توجه جامعه‌ی علمی، سیاست‌گذاران 
و البته خانواده‌ها به این بخش از طیف بود 
ک��ه اغلب در برنامه‌ه��ای عمومی نادیده 
گرفته می‌ش��وند. پروفاند اتیسم هنوز یک 
تشخیص رسمی مجزا در کتاب‌های مرجع 
روان‌پزش��کی مانند راهنمای تشخیصی و 
آم��اری اخت�اللات روانی  ی��ا طبقه‌بندی 

بین‌المللی بیماری‌ها  نیس��ت، اما یک مفهوم توصیفی قدرتمند اس��ت که یادآور 
می‌ش��ود تمامی افراد طیف اتیس��م یکسان نیس��تند و نیازهای متفاوتی دارند. این 
اصطلاح، همچون نوری که به بخش تاریک یک اتاق می‌تابد، به ما اجازه می‌دهد 

تا این گروه را بهتر ببینیم و نیازهایشان را عمیق‌تر درک کنیم.
تصور کنید دنیایی را که در آن کلمات معنای خود را از دست می‌دهند و برقراری 
س��اده‌ترین ارتباط‌ها دش��وار و حتی ناممکن اس��ت. بسیاری از افراد اتیسم عمیق، 
در چنین دنیایی زندگی می‌کنند. آن‌ها اغلب غیرکلامی هستند یا به شکل بسیار 
محدودی می‌توانند از زبان گفتاری استفاده کنند. این ناتوانی در برقراری ارتباط، 
تنهایی و انزوایی عمیق را به همراه دارد. علاوه بر این، بسیاری از این افراد ناتوانی 
ذهنی یا ضریب هوشی پایین دارند. این شرایط، انجام کارهای روزمره و ساده‌ای 
مانند غذا خوردن، لباس پوش��یدن، یا حتی رعایت بهداش��ت ش��خصی را بدون 
کم��ک م��داوم دیگ��ران به یک چالش بزرگ تبدیل می‌کند. حضور یک مراقب، نه 
فقط برای کمک، بلکه برای امنیت و حمایت همیشگی، برای این خانواده‌ها یک 

ضرورت حیاتی است.
چالش‌ها تنها به مسائل ارتباطی و شناختی ختم نمی‌شود. افراد اتیسم عمیق اغلب با 
مشکلات پزشکی متعددی نیز دست و پنجه نرم می‌کنند. تشنج، اختلالات خواب، 
مش��کلات گوارش��ی و حساس��یت‌های شدید حسی، بخش جدایی‌ناپذیر از زندگی 
روزمره‌ی آن‌ها و خانواده‌هایشان است. تصور کنید کودکی را که به کوچک‌ترین 
صدایی واکنشی شدید نشان می‌دهد، یا از یک درد پنهان در بدن رنج می‌برد که 

اتیس��م عمیق، چهره‌ای دیگر 
از طی��ف ک��ه بای��د دیده ش��ود 

سیده فاطمه هاشمی
دانشجوی دکترای تخصصی کاردرمانی دانشگاه علوم توان‌بخشی و سلامت اجتماعی
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قادر به بیان آن نیس��ت. این ش��رایط، نه‌تنها فش��ار فیزیکی زیادی بر مراقبان وارد 
می‌کند، بلکه از لحاظ روانی نیز آن‌ها را فرس��وده می‌س��ازد. علاوه بر این، برخی 
از ای��ن اف��راد رفتارهای چالش‌برانگیزی از خود نش��ان می‌دهند، مانند خودآزاری، 
پرخاشگری یا تلاش برای فرار از محیط. این رفتارها، مانند فریادی خاموش برای 
کمک هس��تند و نش��ان‌دهنده‌ی دردی عمیق یا ناراحتی غیرقابل بیان درونی فرد 
است. درک این رفتارها و تلاش برای یافتن ریشه‌ی آن‌ها، اولین گام برای کمک 

به این افراد و کاهش فشار بر خانواده‌هاست.
شاید این سؤال پیش بیاید که »آیا این گروه آن‌قدر بزرگ هستند که نیاز به یک 
اصطلاح مجزا داشته باشند؟« مطالعات گسترده نشان می‌دهد که پاسخ مثبت است. 
در یک پژوهش بزرگ در ایالات متحده، نزدیک به ۲۶ درصد از کودکان هش��ت 
ساله‌ی طیف اتیسم، در دسته‌ی پروفاند اتیسم قرار گرفتند. این رقم نشان‌دهنده‌ی 
واقعیتی بزرگ و غیرقابل‌انکار است: بخش قابل‌توجهی از این جامعه، با نیازهایی 
بس��یار ش��دید و گس��ترده دس��ت و پنجه نرم می‌کنند که نمی‌توان آن‌ها را نادیده 
گرفت. اهمیت اصطلاح پروفاند اتیسم در این است که مانع از نادیده گرفته شدن 
این گروه می‌شود. برای سال‌های طولانی، اکثر پژوهش‌های علمی روی افرادی 
از طیف اتیس��م متمرکز بود که توانایی گفتار داش��تند و می‌توانس��تند در آزمون‌ها 
شرکت کنند. این رویکرد، به ناخواسته، افرادی را که نیازهای شدیدتری داشتند، 
از دای��ره‌ی توج��ه و پژوهش خارج کرد. به‌کارگیری واژه‌ی پروفاند اتیس��م، پیامی 
واضح به جامعه‌ی علمی می‌فرستد: تحقیقات باید فراگیرتر باشند و صدای کسانی 

که نیازهای عمیق‌تری دارند نیز شنیده شود.
از منظ��ر خدم��ات اجتماع��ی و درمانی نیز، این اصطلاح اهمیت حیاتی دارد. وقتی 
طیف اتیس��م به‌صورت یکپارچه دیده می‌ش��ود، برنامه‌های حمایتی ممکن اس��ت 
برای کس��انی طراحی ش��وند که نیازهای متوس��ط دارند. این رویکرد، خانواده‌های 
افراد با پروفاند اتیسم را در خلأیی بزرگ رها می‌کند. مراقبت شبانه‌روزی، آموزش 
مهارت‌های بس��یار پایه‌ای )مانند مهارت‌های ارتباطی جایگزین(، حمایت مالی و 
روانی از خانواده و هماهنگی تیمی از متخصصان مختلف، ازجمله نیازهای حیاتی 

این گروه است که باید به‌طور تخصصی به آن‌ها پرداخته شود.
البته، ورود هر واژه‌ی جدیدی به دنیای پزشکی و اجتماعی با چالش‌ها و انتقاداتی 
همراه است. برخی از فعالان حوزه‌ی اتیسم نگران‌اند که واژه‌ی »عمیق« بار منفی 
و برچسب‌زننده داشته باشد و به‌جای تأکید بر توانایی‌های فرد، بر محدودیت‌های 
او تمرکز کند. همچنین، اندازه‌گیری توانمندی‌های واقعی افراد غیرکلامی دشوار 
اس��ت و آزمون‌های س��نتی ممکن است توانایی‌های پنهان آن‌ها را نادیده بگیرند. 
بااین‌وجود، بسیاری از متخصصان معتقدند که بدون نام‌گذاری و توجه ویژه به این 
گروه، خطر نادیده گرفته شدن نیازهای آن‌ها بسیار بیشتر خواهد بود. نام‌گذاری، 
اولین قدم برای دیدن است. زندگی با اتیسم عمیق برای خانواده‌ها، مانند پیمودن 
یک مس��یر پرفرازونش��یب است. مراقبت مداوم می‌تواند به خستگی شدید جسمی 
و روانی منجر ش��ود. نگرانی برای آینده‌ی فرزند، هزینه‌های سرس��ام‌آور درمانی 
و گاه احس��اس انزوا از جامعه، فش��اری طاقت‌فرس��ا بر والدین وارد می‌کند. اما در 
میان تمام این چالش‌ها، داس��تان‌های امید و اس��تقامت نیز وجود دارد. بس��یاری از 
خانواده‌ه��ا از ارزش لحظ��ات کوچ��ک موفقیت می‌گویند؛ لحظاتی که کودک پس 
از ماه‌ها تمرین قاشق را در دست می‌گیرد، یک کلمه‌ی جدید می‌آموزد یا حرکتی 
ساده را تقلید می‌کند. این پیشرفت‌های کوچک، برای آن‌ها معنای بزرگی دارد و 

انگیزه‌ای برای ادامه دادن است.

برای بهبود کیفیت زندگی افراد با اتیس��م 
عمیق و خانواده‌هایش��ان، گام‌های مهمی 
باید برداش��ته ش��ود. نخس��ت، استفاده از 
ابزارهای ارتباطی جایگزین مانند تصاویر، 
علائم ی��ا دس��تگاه‌های ارتباطی کمکی 
می‌توان��د پنجره‌ای ب��ه دنیای درونی فرد 
باز کند. دوم، تمرکز بر آموزش مهارت‌های 
پایه‌ای، هرچند به‌آرامی، می‌تواند به آن‌ها 
در کسب استقلال نسبی کمک کند. سوم، 
حمای��ت اجتماع��ی و روان��ی از خانواده‌ها 
امری ضروری است. هیچ خانواده‌ای نباید 
ب��ار مراقبت را به‌تنهایی به دوش بکش��د. 
گروه‌ه��ای حمایت��ی، انجمن‌ها و خدمات 
اس��تراحت برای والدی��ن می‌تواند تفاوت 
بزرگی در کیفیت زندگی آن‌ها ایجاد کند. 
درنهایت، افزایش آگاهی عمومی و درک 
عمیق‌تر جامعه از اتیس��م عمیق، به ایجاد 
محیط‌ه��ای عموم��ی، م��دارس و مراکز 
درمان��ی فراگیرتر و همدل‌تر منجر خواهد 
ش��د. اتیسم عمیق، نه یک برچسب، بلکه 
یک واقعیت است که نمی‌توان آن را نادیده 
گرفت. این اصطلاح به ما یادآوری می‌کند 
که در دل طیف وسیع اتیسم، گروهی وجود 
دارد که نیازهایش��ان عمیق‌تر و متفاوت‌تر 
است. با افزایش آگاهی، توسعه‌ی خدمات 
تخصص��ی و نگاه مهربان جامعه، می‌توان 
کیفیت زندگی این افراد و خانواده‌هایشان 
را ارتقا داد و آینده‌ای روش��ن‌تر برایش��ان 
ترس��یم ک��رد. ای��ن تلاش نه‌تنه��ا برای 
آن‌ها، بلکه برای تک‌تک ما، برای داشتن 
جامعه‌ای که در آن هیچ‌کس نادیده گرفته 

نمی‌شود، ضروری است.
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(2023)
4. Profound Autism: An Imperative 
Diagnosis (2024)
5. https://childmind.org/article/what-
is-profound-autism/
6. https://autismsciencefoundation.
org/ 
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آم��وزش فراگی��ر به‌عن��وان رویک��ردی 
عدالت‌محور در نظام‌های آموزشی معاصر، 
ب��ا هدف فراهم‌س��ازی فرصت‌های برابر 
یادگیری برای تمامی کودکان، صرف‌نظر 
از تفاوت‌های فردی، فرهنگی و ش��ناختی 
شکل گرفته است. در این بخش قصد داریم 
نگاه��ی تحلیلی به مفهوم آموزش فراگیر 
داشته باش��یم و تاریخچه و ضرورت‌های 
آن را بررسی کنیم. همچنین ضمن بررسی 
وضعی��ت موج��ود در ای��ران و مرور برخی 

پژوهش‌های داخلی، به تبیین چالش‌ها و ارائه پیش��نهادهایی برای بهبود کیفیت 
اج��رای آم��وزش فراگی��ر، به‌وی��ژه در ارتباط با دانش‌آم��وزان دارای اختلال طیف 

اتیسم بپردازیم.
در دهه‌های اخیر، مفهوم »آموزش فراگیر « به یکی از ارکان اصلی سیاست‌گذاری 
آموزشی در جهان تبدیل شده است. این رویکرد بر مبنای اصل برابری فرصت‌ها 
و احترام به تنوع انسانی شکل گرفته و هدف آن، ایجاد محیط‌های آموزشی است 
که در آن تمامی کودکان، بدون تبعیض و جداسازی، در کنار یکدیگر به یادگیری و 
تعامل اجتماعی بپردازند. یونسکو در اسناد راهبردی خود، ازجمله »چارچوب آموزش 
۲۰۳۰« و »کنوانسیون رفع تبعیض در آموزش«، بر آموزش فراگیر به‌عنوان بنیانی 
برای تحقق عدالت آموزشی و پیشرفت پایدار در جامعه تأکید کرده است. در این 

چارچوب، آموزش فراگیر نه صرفاً حضور فیزیکی کودکان دارای نیازهای ویژه در 
مدارس عادی، بلکه مشارکت واقعی، احساس تعلق و رشد همه‌جانبه آنان را مدنظر 
دارد. آموزش فراگیر به‌طورکلی به معنای فراهم کردن فرصت‌های یادگیری 
معنادار و باکیفیت برای تمامی کودکان در کنار همسالانشان است. این رویکرد 
بر سه مؤلفه‌ی اساسی تأکید دارد: دسترسی، مشارکت و پیشرفت. در نظام آموزش 
فراگیر، تنوع یادگیری به‌عنوان امری طبیعی تلقی می‌شود و معلم موظف است با 
بهره‌گیری از روش‌های تدریس انعطاف‌پذیر، محتوای آموزشی و محیط یادگیری 
را با نیازهای متنوع دانش‌آموزان تطبیق دهد. از دیدگاه نظریه‌های معاصر آموزش 
و یادگی��ری، تعام��ل می��ان معلم و دانش‌آم��وز و نیز روابط میان دانش‌آموزان نقش 

کلیدی در تحقق فرآیند یادگیری فراگیر ایفا می‌کند.

یادگیری برای همه
نگاهی به لزوم آموزش فراگیر برای کودکان با نیازهای ویژه
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آم��وزش فراگی��ر به‌عن��وان رویک��ردی 
عدالت‌محور در نظام‌های آموزشی معاصر، 
ب��ا هدف فراهم‌س��ازی فرصت‌های برابر 
یادگیری برای تمامی کودکان، صرف‌نظر 
از تفاوت‌های فردی، فرهنگی و ش��ناختی 
شکل گرفته است. در این بخش قصد داریم 
نگاه��ی تحلیلی به مفهوم آموزش فراگیر 
داشته باش��یم و تاریخچه و ضرورت‌های 
آن را بررسی کنیم. همچنین ضمن بررسی 
وضعی��ت موج��ود در ای��ران و مرور برخی 

پژوهش‌های داخلی، به تبیین چالش‌ها و ارائه پیش��نهادهایی برای بهبود کیفیت 
اج��رای آم��وزش فراگی��ر، به‌وی��ژه در ارتباط با دانش‌آم��وزان دارای اختلال طیف 

اتیسم بپردازیم.
در دهه‌های اخیر، مفهوم »آموزش فراگیر « به یکی از ارکان اصلی سیاست‌گذاری 
آموزشی در جهان تبدیل شده است. این رویکرد بر مبنای اصل برابری فرصت‌ها 
و احترام به تنوع انسانی شکل گرفته و هدف آن، ایجاد محیط‌های آموزشی است 
که در آن تمامی کودکان، بدون تبعیض و جداسازی، در کنار یکدیگر به یادگیری و 
تعامل اجتماعی بپردازند. یونسکو در اسناد راهبردی خود، ازجمله »چارچوب آموزش 
۲۰۳۰« و »کنوانسیون رفع تبعیض در آموزش«، بر آموزش فراگیر به‌عنوان بنیانی 
برای تحقق عدالت آموزشی و پیشرفت پایدار در جامعه تأکید کرده است. در این 

چارچوب، آموزش فراگیر نه صرفاً حضور فیزیکی کودکان دارای نیازهای ویژه در 
مدارس عادی، بلکه مشارکت واقعی، احساس تعلق و رشد همه‌جانبه آنان را مدنظر 
دارد. آموزش فراگیر به‌طورکلی به معنای فراهم کردن فرصت‌های یادگیری 
معنادار و باکیفیت برای تمامی کودکان در کنار همسالانشان است. این رویکرد 
بر سه مؤلفه‌ی اساسی تأکید دارد: دسترسی، مشارکت و پیشرفت. در نظام آموزش 
فراگیر، تنوع یادگیری به‌عنوان امری طبیعی تلقی می‌شود و معلم موظف است با 
بهره‌گیری از روش‌های تدریس انعطاف‌پذیر، محتوای آموزشی و محیط یادگیری 
را با نیازهای متنوع دانش‌آموزان تطبیق دهد. از دیدگاه نظریه‌های معاصر آموزش 
و یادگی��ری، تعام��ل می��ان معلم و دانش‌آم��وز و نیز روابط میان دانش‌آموزان نقش 

کلیدی در تحقق فرآیند یادگیری فراگیر ایفا می‌کند.

تاریخچه و تحولات جهانی
مفه��وم آموزش فراگیر از دل جنبش‌های 
حق��وق بش��ری و سیاس��ت‌های مقابله با 
تبعیض در دهه‌های ۱۹۸۰ و ۱۹۹۰ میلادی 
پدید آمد. اعلامیه سالامانکا  یکی از اسناد 
کلیدی در این زمینه است که بر ضرورت 
آم��وزش همه ک��ودکان در مدارس عادی 
تأکید دارد. در س��ال‌های اخیر، کشورهای 
اروپای��ی و آمریکایی با اجرای برنامه‌های 
آموزش فراگیر در دوران پیش‌دبس��تان و 
ابتدایی تلاش کرده‌اند نظام آموزشی خود 
را به‌س��وی رویکرد فراگیرانه سوق دهند. 
نتایج این طرح‌ها نشان می‌دهد که حضور 
ک��ودکان ب��ا نیازهای ویژه در کلاس‌های 
عموم��ی، در صورت وج��ود حمایت‌های 
س��اختاری و آموزش��ی، به بهبود تعاملات 
اجتماع��ی، کاهش انگ‌زدای��ی و ارتقای 
کیفی��ت یادگیری هم��ه‌ی دانش‌آموزان 

منجر می‌شود.

مزایا و ضرورت‌ها
مطالعات متعدد نش��ان داده‌اند که آموزش 
فراگیر نه‌تنها می‌تواند برای کودکان دارای 
نیازه��ای وی��ژه مفید باش��د، بلکه کیفیت 
آم��وزش را ب��رای هم��ه‌ی دانش‌آموزان 
افزای��ش می‌دهد. این الگو موجب تقویت 
حس تعلق، رش��د مهارت‌های اجتماعی، 
افزای��ش همدل��ی و پذی��رش تفاوت‌ه��ا 
می‌ش��ود. ب��رای ک��ودکان دارای اختلال 
طی��ف اتیس��م، حض��ور در محیط‌ه��ای 
آموزش��ی فراگیر می‌توان��د فرصتی برای 
تمرین مهارت‌های ارتباطی، خودتنظیمی 
و تعام��ل اجتماعی فراهم آورد. از س��وی 
دیگ��ر، همس��الان آنان نی��ز از طریق این 
تعامل، درک عمیق‌تری از تنوع انس��انی و 

ارزش تفاوت‌ها به دست می‌آورند.

چالش‌ها و موانع اجرایی
باوج��ود مزای��ای متعدد، اج��رای آموزش 
فراگیر با چالش‌های س��اختاری، نگرشی 
و اجرای��ی متع��ددی روبه‌رو اس��ت. یکی 
از مهم‌تری��ن مش��کلات، کمبود آموزش 
تخصصی برای معلمان اس��ت. بسیاری از 
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معلمان احس��اس می‌کنند دانش و مهارت 
کافی برای پاس��خ‌گویی به نیازهای متنوع 
دانش‌آموزان را ندارند. علاوه بر این، تراکم 
بالای کلاس‌ها و محدودیت منابع فیزیکی، 
فرصت فردی‌س��ازی آم��وزش را کاهش 
می‌دهد و مانع ارائه آموزش مؤثر به‌تمامی 
دانش‌آموزان می‌شود. نگرش‌های منفی یا 
ترس از ناکارآمدی نیز از دیگر موانع اجرایی 
به ش��مار می‌آید؛ برخی والدین و معلمان 
هن��وز بر این باورند ک��ه آموزش جداگانه 
برای کودکان دارای اتیس��م مؤثرتر است. 
درنهایت، فقدان هماهنگی و همکاری بین 
نهاده��ا و بخش‌های مختلف آموزش��ی و 
اجتماعی، روند اجرای آموزش فراگیر را با 
کندی و مشکلات عملی مواجه می‌کند.

آموزش فراگیر در ایران
در دو ده��ه اخیر، مفه��وم آموزش فراگیر 
به‌تدریج در سیاس��ت‌های آموزشی کشور 
وارد ش��ده اس��ت. حضور دانش‌آموزان با 
نیازه��ای ویژه در م��دارس عادی و ایجاد 
کلاس‌های تلفیقی، نشانه‌هایی از حرکت 
به س��مت این رویکرد هستند. بااین‌حال، 
تجربه‌ها و بررس��ی‌ها نشان می‌دهد هنوز 
فاصله قابل‌توجهی تا تحقق کامل آموزش 

فراگیر وجود دارد.
مطالعات انجام‌شده در ایران نشان می‌دهد 
که معلمان آموزش ابتدایی، آموزش فراگیر 
را مص��داق عدال��ت آموزش��ی می‌دانند؛ 
ام��ا موان��ع مختلفی اجرای آن را دش��وار 
می‌کن��د. کمبود حمایت تخصصی، ضعف 
در زیرس��اخت‌های انس��انی و محدودیت 
منابع ازجمله این موانع هستند. همچنین، 
بررس��ی‌ها نش��ان می‌دهد عوامل مؤثر بر 
آم��وزش فراگی��ر را می‌توان در دو س��طح 
درون‌مدرسه‌ای و برون‌مدرسه‌ای شناسایی 
کرد. در س��طح درون‌مدرس��ه‌ای، عواملی 
مانند منابع انسانی، برنامه درسی، امکانات 
فیزیکی و رفاه مدرسه نقش مهمی دارند و 
در س��طح برون‌مدرسه‌ای، خانواده، جامعه 
و سیاس��ت‌گذاری کلان بیشترین تأثیر را 

بر موفقیت آموزش فراگیر دارند.
اجرای آموزش فراگیر برای کودکان دارای 

اختلال طیف اتیسم در ایران با چالش‌های ویژه‌ای روبه‌روست. تفاوت در شیوه‌های 
ارتباطی، حساسیت‌های حسی و نیاز به ساختار مشخص آموزشی ازجمله مواردی 
است که مستلزم آموزش تخصصی معلمان و پشتیبانی چندرشته‌ای )روان‌شناسی، 
گفتاردرمانی، کاردرمانی و...( است. بااین‌حال، تجربه‌های موفق در برخی مدارس 
کش��ور نش��ان داده اس��ت که با برنامه‌ریزی صحیح، انعطاف آموزش��ی و همکاری 
والدین، می‌توان حضور مؤثر و رضایت‌بخش��ی برای این کودکان فراهم س��اخت. 
برای تحقق این هدف، لازم است آموزش‌های ضمن‌خدمت تخصصی برای معلمان 
ارائه ش��ود و نیروی پش��تیبان آموزش��ی مانند دس��تیار معلم )مربی سایه( به‌ویژه در 
کلاس‌های تلفیقی در نظر گرفته شود. همچنین، اصلاح محتوا و برنامه درسی به 
گونه‌ای که با تفاوت‌های یادگیری و سبک‌های شناختی متنوع سازگار باشد، اهمیت 
زیادی دارد. تقویت همکاری میان خانواده و مدرسه، به‌عنوان رکن اصلی حمایت 
آموزش��ی و عاطفی کودک و تدوین سیاس��ت‌های حمایتی همراه با پایش مس��تمر 

کیفیت اجرای آموزش فراگیر، از دیگر راهکارهای مؤثر در این مسیر هستند.
آموزش فراگیر نه‌تنها راهکاری آموزشی، بلکه ضرورتی اجتماعی و اخلاقی است 
ک��ه تحق��ق آن مس��تلزم تغییر نگرش، ارتقای ظرفی��ت حرفه‌ای معلمان و اصلاح 
ساختارهای آموزشی است. در ایران، اگرچه گام‌هایی در جهت اجرای این رویکرد 
برداشته شده، اما دستیابی به نظامی واقعاً فراگیر نیازمند همکاری نهادهای دولتی، 
دانش��گاهی و مدنی اس��ت. توجه ویژه به کودکان دارای اختلال طیف اتیس��م در 
سیاس��ت‌گذاری‌های آموزش��ی، می‌تواند الگویی از جامعه‌ای برابرتر و انسانی‌تر را 
ترس��یم کند؛ جامعه‌ای که در آن هیچ کودکی به دلیل تفاوت، از حق یادگیری و 

رشد باز نمی‌ماند.
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چگونه در میان مسئولیت‌های فرزندپروری، 
رابطه زناشویی را تقویت کنیم؟

کیمیا بزرگی
 کارشناسی ارشد روان‌شناسی بالینی، روان‌درمانگر انجمن اتیسم ایران
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پ��رورش فرزند دارای اتیس��م چالش‌های 
منحصربه‌ف��ردی برای رابطه زناش��ویی 
ایج��اد می‌کن��د که در ص��ورت مدیریت 
نش��دن، می‌توان��د ب��ه فاصل��ه عاطفی و 
تنش بینجامد. در این یادداش��ت با روشی 
توصیفی-تحلیل��ی و ب��ا ارائ��ه مثال‌های 
عملی، به بررس��ی مهم‌ترین این چالش‌ها 
ازجمله فرس��ودگی والدینی، تقسیم نابرابر 
مس��ئولیت‌ها و کاه��ش زم��ان دونف��ره 
می‌پردازی��م و راهکاره��ای عمل��ی برای 
تقوی��ت رابطه مانند نگرش تیمی، ارتباط 
آگاهانه و استفاده از حمایت‌های حرفه‌ای 
را باه��م م��رور می‌کنیم. با آگاهی و تلاش 
آگاهانه، این چالش‌ها می‌توانند به فرصتی 
برای تعمیق پیوند زناشویی تبدیل شوند.

داشتن فرزندی در طیف اتیسم، تجربه‌ای 
منحصربه‌ف��رد و سرش��ار از عش��ق و 
لحظات ناب است. درعین‌حال، این مسیر 
چالش‌های خاص خود را دارد. والدین اغلب 
با فشارهای روانی، مسئولیت‌های سنگین 
مراقبت��ی و درمان��ی و گاهی قضاوت‌های 
ناآگاهان��ه اطرافیان روبه‌رو می‌ش��وند. در 
این میان، رابطه زناش��ویی ممکن اس��ت 
به حاش��یه برود و والدین احس��اس کنند 
دیگر زمانی برای بودن در کنار هم ندارند. 
تحقیقات نش��ان می‌ده��د کیفیت رابطه 
والدین نه‌تنها بر س�المت روان خودشان 
اثر دارد، بلکه بر آرامش و پیشرفت کودک 
نیز مؤثر اس��ت. خبر خوب این اس��ت که با 
آگاه��ی و ت�الش آگاهانه، می‌توان بر این 
چالش‌ها غلبه کرد و رابطه‌ای حتی قوی‌تر 

و عمیق‌تر از قبل ساخت. 

چالش‌های رایج زوجین
فرسودگی و استرس مداوم مراقب��ت از کودک طیف اتیس��م 1

ش��امل مدیریت رفتارهای چالش‌برانگیز، 
ش��رکت در جلس��ات متعدد درمانی )مانند 
کاردرمان��ی و گفتاردرمان��ی(، پیگی��ری 
برنامه‌های آموزشی و مواجهه با نگاه‌های 
ناآگاهانه جامعه است. این حجم از مسئولیت 
می‌تواند باعث خس��تگی جس��می و روانی 
ش��دید ش��ود و انرژی لازم برای توجه به 

رابطه زناشویی را کاهش دهد.
مثال عملی: والدینی که هر شب قبل از خواب پنج دقیقه برای شنیدن احساسات 
یکدیگ��ر وق��ت می‌گذارن��د، گزارش داده‌اند که ای��ن زمان کوتاه به کاهش تنش و 
بهبود صمیمیت کمک زیادی می‌کند. همچنین تقسیم کارهای کوچک خانه بین 

والدین، حتی برای ۱۰ دقیقه، می‌تواند فشار روانی را کاهش دهد.
تقسیم نابرابر مسئولیت‌ها در بسیاری از خانواده‌ها، یکی از والدین )اغلب مادر( بار اصلی مراقبت از 2

کودک را بر دوش می‌کشد و دیگری بیشتر نقش تأمین‌کننده مالی دارد. این تقسیم 
کار نابرابر می‌تواند به احساس تنهایی، فشار اضافی و رنجش منجر شود.

مثال عملی: برخی والدین موفق شده‌اند با فهرست کردن وظایف روزانه و هفتگی، 
تقس��یم کار را عادلان��ه کنن��د و ه��ر هفته زمان کوتاهی برای بازبینی این تقس��یم 

وظایف اختصاص دهند.
کمبود زمان دونفره با برنامه‌های فشرده مراقبتی و درمانی، پیدا کردن حتی یک ساعت برای 3

بودن کنار هم دشوار می‌شود. نبود زمان دونفره به‌تدریج می‌تواند باعث فاصله‌گیری 
عاطفی و سوءتفاهم‌های کوچک روزانه شود.

مثال عملی: تماشای یک فیلم کوتاه پس از خواب کودک یا خوردن یک فنجان 
چای در سکوت، به‌عنوان قرار هفتگی، می‌تواند ارتباط عاطفی را حفظ کند.

تفاوت در سبک پذیرش و مقابله گاهی یکی از والدین س��ریع‌تر ش��رایط را می‌پذیرد و تمرکز خود را روی 4
روش‌ه��ای درمان��ی و آموزش می‌گذارد، درحالی‌که دیگری هنوز در مرحله انکار، 

غم یا خشم است. این تفاوت در رویکرد می‌تواند باعث مشاجرات مکرر شود.
مثال عملی: والدین می‌توانند با تعیین یک »زمان گفتگو بدون قضاوت« هفته‌ای 

یک بار، اختلاف دیدگاه‌ها را بیان کرده و همدلی ایجاد کنند.
فشارهای مالی هزینه‌های مرتبط با خدمات درمانی و آموزشی کودک می‌تواند سنگین 5

باشد و فشار اقتصادی رابطه زوجین را تحت تأثیر قرار دهد.
مثال عملی: تهیه یک جدول از هزینه‌ها و س��هم هر والد در پرداخت‌ها، می‌تواند 

بسیاری از اختلافات را کاهش دهد.
کاهش صمیمیت و ارتباط عاطفی متمرکز شدن تمام انرژی والدین بر مراقبت از کودک می‌تواند نیازهای 6

عاطفی و عاش��قانه رابطه زناش��ویی را کمرنگ کند. احس��اس نادیده گرفته ش��دن 
به‌مرور عمق می‌گیرد و فاصله عاطفی ایجاد می‌کند.

مث�ال عمل�ی: حت��ی ی��ک پیام محبت‌آمیز کوتاه در ط��ول روز یا یک تماس کوتاه 
می‌تواند احساس نزدیکی و توجه را تقویت کند.

راهکارهای عملی برای تقویت رابطه
خود را یک تیم ببینید دی��دگاه »م��ا در مقاب��ل چالش« را جایگزین »من در مقابل تو« کنید. در 1

مورد مسائل مربوط به کودک، مانند یک تیم تصمیم‌گیری کنید.
مثال عملی: گفتن »ما چطور می‌توانیم این مس��ئله را با هم حل کنیم؟« به‌جای 

»تو هیچ‌وقت کمک نمی‌کنی«، تنش‌ها را کاهش می‌دهد.
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ارتباط آگاهانه و غیردفاعی را تمرین کنید حت��ی ۱۵ دقیق��ه در روز ب��رای گفت‌وگ��و ب��دون حواس‌پرتی اختصاص 2
دهید.

از »من« در جملات اس��تفاده کنید تا احساس��اتتان بهتر منعکس ش��ود: »وقتی دیر 
به خانه می‌آیی، من احساس تنهایی و درماندگی می‌کنم.«

ش��ب‌ها قبل از خواب، دو جمله کوتاه در مورد احساس��ات روزانه با همس��رتان به 
اشتراک بگذارید.

زمان دونفره را حفظ کنید زمان دونفره، سرمایه‌گذاری برای رابطه است.3
قرار هفتگی ترتیب دهید، حتی در خانه.

از خانواده یا دوس��تان قابل‌اعتماد بخواهید چند س��اعت از کودک مراقبت کنند تا 
فرصت تجدیدقوا و بودن کنار هم فراهم شود.

مرزهای سالم تعیین کنید زمان‌هایی را برای صحبت نکردن درباره مس��ائل درمانی یا مش��کلات 4
کودک مشخص کنید.

فضای مشترک، مثل اتاق خواب را آرام و عاری از استرس نگه دارید.
از کمک‌های حرفه‌ای استقبال کنید مشاوره زوج‌درمانی یا خانواده‌درمانی، نشانه تعهد است، نه شکست. این 5

خدم��ات می‌توانند ش��امل آموزش مهارت‌های ارتباط��ی، ارائه ابزارهای مدیریت 
استرس و ایجاد فضای امن برای بیان احساسات باشد.

مراقبت از خود خودتان را فرسوده نکنید؛ نمی‌توان از یک جام خالی به دیگران آب داد. 6
خواب کافی، تغذیه س��الم، تحرک بدنی و تمرین ذهن‌آگاهی از پایه‌های س�المت 

فردی و در نتیجه سلامت رابطه هستند.
جشن گرفتن موفقیت‌های کوچک زندگی با کودک دارای اتیسم یک ماراتن است. بر پیشرفت‌های کوچک 7

تمرکز کنید.

مث�ال عمل�ی: اگر ام��روز بدون دعوا یک 
تصمی��م مش��ترک گرفتید، آن را جش��ن 
بگیرید و ارزش آن را به همسرتان یادآوری 

کنید.

راهـــکارهای��ی بـــ��رای مــدیری��ت 
استرس فوری:

تنفس 8-۷-4: ۴ ثانیه دم، ۷ ثانیه حبس، 
۸ ثانیه بازدم.

ایستگاه آرامش: ایجاد یک گوشه دنج در 
خانه برای ۵ دقیقه آرامش و تنفس عمیق.
جملات کوتاه: استفاده از عبارات مشخص 
مانند »الان نیاز به ۱۰ دقیقه وقت دارم«.

برخی منابع حمایتی در ایران:
 02148085000)انجمن اتیسم ایران(

خط ۱۴۸۰ )اورژانس اجتماعی(
خط ۱۲۳ )بهزیستی(

جمع‌بندی
پرورش فرزند در طیف اتیس��م فش��ارهای 
متنوع��ی بر رابط��ه زوجی وارد می‌کند، اما 
می‌ت��وان آن‌ه��ا را به فرصتی برای تقویت 
پیون��د عاطفی تبدی��ل کرد. نگرش تیمی، 
ارتب��اط مؤثر، زمان‌گ��ذاری برای همدیگر 
و اس��تفاده از حمایت‌ه��ای تخصص��ی و 
اجتماعی، پایه یک رابطه قوی و تاب‌آور را 
می‌س��ازد. مراقبت از رابطه زوجی، بخشی 
جدایی‌ناپذیر از مراقبت از کل خانواده است و 

باعث رشد و آرامش کودک نیز می‌شود.

The relative risk and timing of divorce 
in families of children with an autism 
spectrum disorder (2010)
“My greatest joy and my greatest 
heartache:” Parents’ own words on how 
having a child in the autism spectrum 
has affected their lives (2009)
Marriage and family therapists working 
with couples who have children with 
autism (2012)
National Autistic Society (UK). Relation-
ships and family
How to Strengthen Your Marriage While 
Parenting a Child with Special Needs 
(The Gottman Institute)

رابط��ه مقابله مذهبی با س��ازگاری زناش��ویی والدین 
کودکان دارای اختلال طیف اتیسم )1398(

اثربخشی آموزش تنظیم هیجان بر مشکلات زناشویی 
والدی��ن ک��ودکان دارای مش��کلات رفتاری اوتیس��م 

)1399(
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»از یکی از خانواده‌ها ش��نیدیم که آمپول 
س��ربرولایزین باعث رش��د گفتار می‌شه. 
حالا درتلاش��یم هزینه‌ش��و جور کنیم و تا 
آخ��ر م��اه یک دوز برای علی تزریق کنیم. 

نظر شما چیه؟«
ای��ن س��ؤال را م��ادر علی چند ماه پیش در 
پایان یکی از جلس��ات درمانی پرسید. این 
سؤال تقریباً برایم تکراری بود و بارها آن را 
از خانواده‌های مختلف شنیده بودم. بیایید 
تا باهم به سراغ مقالات علمی معتبر برویم 
و دقیق‌تر بررسی کنیم که این دارو-آمپول 
چیس��ت و واقعاً چقدر روی رش��د گفتار و 

بهبود علائم اتیسم اثرگذار است؟

سربرولایزین چیست و چگونه عمل می‌کند؟
داروی سربرولایزین  ترکیبی از پپتیدها و آمینواسیدهایی است که از پروتئین‌های 
مغزی خوک استخراج می‌شود. این ترکیب حاوی قطعات کوچکی از پروتئین‌هایی 
است که عملکرد طبیعی مغز را تقلید می‌کنند و می‌توانند از طریق تحریک تولید 
فاکتورهای رش��د عصبی مثل  BDNF و NGF  ، به س�المت س��لول‌های عصبی 
کمک کنند. به زبان ساده، سربرولایزین نوعی »تغذیه عصبی مصنوعی« است که 
تلاش می‌کند مغز را برای ساخت ارتباطات جدید آماده کند. از نظر علمی، تصور 
بر این است که سربرولایزین می‌تواند فرآیندهای نوروتروفیک و نوروپلاستیسیته 
)تحریک رشد سلول‌های عصبی و افزایش انعطاف‌پذیری عصبی( را فعال کند. در 
مدل‌های حیوانی، تزریق سربرولایزین منجر به افزایش سلول‌زایی در هیپوکامپ 
و بهبود یادگیری فضایی شده است؛ نتیجه‌ای که با افزایش سطح فاکتورهای رشد 
عصبی مانند BDNF و NGF همراه بوده است. همچنین پژوهش‌ها در نمونه‌های 
دچار آسیب مغزی یا سکته نشان داده‌اند که سربرولایزین می‌تواند بازسازی نورونی 

را تسریع کند و در برخی موارد موجب بهبود حافظه و توجه عصبی شود.

بازار دارو و وعدۀ بهبود گفتار در اتیسم: 

پرونده سربرولایزین زیر ذره‌بین
عاطفه نظریه

کارشناسی ارشد توان‌بخشی شناختی، گفتاردرمانگر انجمن اتیسم ایران
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ب��ا ای��ن ح��ال، س��ؤال مهم خانواده‌ه��ا همچنان این اس��ت که آیا 
این دارو می‌تواند گفتار یا تعامل اجتماعی کودک طیف اتیسم 

را تقویت کند؟
تحقیقات انسانی محدود نشان داده‌اند که پس از چند هفته‌ درمان با سربرولایزین، 
برخ��ی ک��ودکان بهبوده��ای جزئی در تمرکز، تماس چش��می و تعامل اجتماعی را 
تجربه کرده‌اند. در موارد معدودی، افزایش موقت در بیان کلامی نیز گزارش شده 
است؛ با این حال، نویسندگان همان مطالعات تأکید کرده‌اند که این تغییرات اندک، 
گذرا و به‌شدت وابسته به شرایط محیطی و توان‌بخشی هم‌زمان کودک بوده‌اند.

در نتیجه، ش��واهد کنونی نش��ان می‌دهند که س��ربرولایزین ممکن اس��ت اثرات 
تکمیلی و حمایتی بر عملکرد عصبی داشته باشد، اما هنوز نمی‌توان آن را به‌عنوان 
درمان مؤثر یا تأییدش��ده برای بهبود گفتار در افراد دارای اختلال طیف اتیس��م 
در نظر گرفت. به زبان س��اده‌تر، س��ربرولایزین ش��اید در برخی کودکان بتواند مغز 
را ب��رای یادگی��ری آماده‌ت��ر کند، اما هیچ مطالعه بلندمدتی تا به امروز نش��ان نداده 
که تزریق این دارو به‌تنهایی باعث صحبت کردن کودکانی می‌ش��ود که مهارت 
گفتاری محدودی دارند. از نظر ایمنی، سربرولایزین معمولًا عوارض جدی ندارد، 
ولی تزریق‌های مکرر آن می‌تواند باعث سردرد، بی‌قراری یا افزایش فشار موقتی 
شود. همچنین قیمت بالای دارو از چالش‌های مهم خانواده‌هاست. مهم‌ترین نکته 
 )FDA( این اس��ت که س��ربرولایزین تاکنون تأییدیه س��ازمان غذا و داروی آمریکا
را برای درمان اتیسم یا تأخیر گفتار دریافت نکرده است. تمام مطالعات انجام‌شده 

در سطح »تحقیقاتی« و نه »درمان تأیید‌شده بالینی« بوده‌اند.

چرا دارو نمی‌تواند جایگزین توان‌بخشی شود؟
اگر قند خون شما بالا باشد، با یک عدد مشخص می‌شود و درمان آن هم مشخص 
اس��ت: انس��ولین یا چند داروی رایج دیگر. اما در مورد اختلالات عصبی رش��دی 

کودکان نمی‌توان ساده‌انگارانه پیش رفت. 
هیچ دو کودک طیف اتیس��می را نمی‌توان یافت که کاملًا مش��ابه یکدیگر باش��ند. 
اتیسم یک اختلال است که طیف گسترده‌ای از کودکان با ویژگی‌های متفاوت و 
شرایط محیطی متفاوت را در بر می‌گیرد. اختلالات رشدی عصبی با هیچ فرمول 
واحدی درمان نمی‌شوند. هر کودک تجربه و ساختار مغزی منحصربه‌فرد خود را 
دارد؛ بنابراین نس��خه واحدی به نام »داروی معجزه‌آس��ا« وجود ندارد. درمان مؤثر 
در اتیس��م، یعنی برنامه‌ای که فردمحور که بر اس��اس نیاز، س��طح عملکرد و علائم 

خاص هر کودک تنظیم شود.
در برنامه‌های درمانی فرد محور، توان‌بخشی رفتاری، گفتاردرمانی، کاردرمانی و 
آموزش اجتماعی مهم‌ترین مؤلفه‌ها هستند؛ روش‌هایی که بر پایه شواهد علمی 
تثبیت‌ش��ده‌اند و مورد تأیید مراکز پژوهش��ی معتبر مثل مؤسس��ه ملی س�المت  و 
مؤسس��ه تحقیقات اتیس��م  قرار دارند. داروها ممکن اس��ت در کنار این درمان‌ها 
نقش مکمل و کمکی داش��ته باش��ند؛ مثلًا کاهش اضطراب یا بهبود خواب. اما تا 
به امروز هیچ دارویی وجود ندارد که جایگزین تعامل انس��انی، تمرین محیطی و 

یادگیری گام‌به‌گام باشد.
این قبیل داروها در بهترین حالت، نقش کمک‌کننده یا تعدیل‌کننده دارند؛ ممکن 
است اضطراب، تحریک‌پذیری یا رفتارهای تکراری را کمتر کنند تا ذهن کودک 
ب��رای یادگی��ری آماده‌ت��ر ش��ود، اما هیچ دارویی به‌تنهای��ی نمی‌تواند جای تعامل 
انسانی و تمرین هدفمند را بگیرد. در مورد سربرولایزین هم همین‌طور است؛ اثر 

احتمالی آن، اگر هم وجود داش��ته باش��د، 
به‌صورت غیرمستقیم است و تنها در کنار 
توان‌بخشی منظم ممکن است مفید باشد. 
گزارش‌های بالینی در کشورهای مختلف 
هم نشان داده‌اند که دستاوردهای این دارو 
برای گفتار در بیشتر موارد موقت یا ناچیز 

بوده است.

جمع‌بندی برای خانواده‌ها
درمورد اختلال طیف اتیسم، داروهایی که 
روان‌پزشکان تجویز می‌کنند معمولًا برای 
کاهش رفتارهای تکراری، تحریک‌پذیری، 
یا بهبود تمرکز تجویز می‌شوند و استفاده 
از آن‌ها باید دقیقاً تحت نظر پزشک انجام 
گی��رد. برخلاف این گروه، داروهایی مانند 
سربرولایزین، لوکورین و یا سایر ترکیبات 
ویتامین��ی و ش��به‌نوروتروفیک هنوز جزو 
درمان‌های آزمایش��ی هستند و تأییدیه‌ای 
برای درمان یا بهبود گفتار در اتیسم ندارند. 
مطالع��ات موجود درباره آن‌ها مقدماتی و 
بعضاً متناقض‌اند؛ به همین دلیل اس��تفاده 
گس��ترده یا مس��تقل از این داروها توصیه 
نمی‌شود. مهم‌ترین و مؤثرترین درمان‌های 
اتیس��م همچنان روش‌های توان‌بخشی 
چندوجهی هستند؛ درمان‌هایی که بر پایه 
تعام��ل روزانه، آم��وزش تدریجی، اصلاح 
ارتباطات اجتماعی و تمرین مس��تمر کار 
می‌کنن��د نه تزریق ی��ا داروی کوتاه‌مدت. 
ب��رای خانواده‌ه��ا، تصمیم درباره دارو باید 
آگاهان��ه و بعد از مش��ورت با متخصصان 
گرفته ش��ود. رشد گفتار و ارتباط در اتیسم 
مس��یری بلندمدت و انس��انی اس��ت، نه 
دارویی یا معجزه‌آس��ا. امیدواری در مورد 
اثربخشی دارو باید همراه با واقع‌بینی و اتکا 

به مطالعات علمی پشتوانه‌ی آن باشد.

The efficacy of cerebrolysin in the treat-
ment of autism spectrum disorders. 
(2017) 
Cerebrolysin prevents deficits in social 
behavior, repetitive conduct, and syn-
aptic inhibition in a rat model of autism. 
(2017) 
Neuro-peptide treatment with Cere-
brolysin improves the survival of neural 
stem cell grafts in an APP transgenic 
model of Alzheimer disease. (2015) 
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وابستگی دیجیتال و اختلال بازی چیست؟
وابس��تگی دیجیت��ال اصطلاحی اس��ت که ب��رای توصیف اس��تفاده بیش‌ازحد و 
کنترل‌نش��ده از ابزارهای دیجیتال مانند تلفن همراه، بازی‌های رایانه‌ای، اینترنت 
و ش��بکه‌های اجتماعی به کار می‌رود. این وابس��تگی می‌تواند ش��امل رفتارهایی 
مانند چک کردن مداوم گوش��ی، صرف س��اعت‌های طولانی آنلاین یا احس��اس 
اضطراب بدون دسترس��ی به موبایل و تبلت باش��د. در موارد ش��دید، این وابستگی 

می‌تواند به اختلالی بالینی تبدیل شود که 
در طبقه‌بندی س��ازمان بهداشت جهانی با 

عنوان اختلال بازی شناخته می‌شود.
طبق تعریف س��ازمان بهداش��ت جهانی، 
اخت�الل ب��ازی زمانی رخ می‌دهد که فرد: 
کنت��رل کم��ی بر زمان و میزان بازی دارد، 
بازی را به فعالیت‌های دیگر مانند خواب، 
تغذی��ه، تحصیل یا روابط اجتماعی ترجیح 
می‌دهد و با وجود پیامدهای منفی، به بازی 
ادام��ه می‌دهد؛ این رفتارها باید حداقل به 
مدت ۱۲ ماه ادامه داشته باشند تا به‌عنوان 

اختلال در نظر گرفته شوند.

چرا افراد طیف اتیس��م بیش��تر در 
معرض این اختلال هستند؟

افراد طیف اتیس��م ویژگی‌های شناختی و 
رفت��اری خاص��ی دارند که آن‌ها را در برابر 
وابس��تگی دیجیتال آسیب‌پذیرتر می‌کند. 

برخی از این ویژگی‌ها عبارت‌اند از:
• علاق�ه ش�دید ب�ه موضوع�ات خاص: 
بس��یاری از افراد دارای اتیسم تمایل دارند 
به‌ط��ور عمی��ق و متمرکز به یک موضوع 
خ��اص بپردازن��د. بازی‌ه��ای رایان��ه‌ای 
ی��ا ویدیوه��ای آنلای��ن می‌توانند چنین 

تمرکزی را فراهم کنند.
• نیاز به ساختار و پیش‌بینی‌پذیری: محیط 
دیجیت��ال قابل کنت��رل و قابل پیش‌بینی 
اس��ت. برخلاف تعاملات اجتماعی واقعی 
که پیچیده و گاهی غیرقابل‌پیش‌بینی‌اند، 
بازی‌ها و اپلیکیش��ن‌ها قوانین مشخصی 

دارند.
• دشواری در تنظیم هیجانات: برخی افراد 
طیف اتیسم برای مدیریت اضطراب، خشم 
ی��ا بی‌حوصلگی به رس��انه‌های دیجیتال 
پن��اه می‌برند. این ابزارها می‌توانند به‌طور 
موقت آرامش‌بخش باشند، اما در بلندمدت 

وابستگی ایجاد می‌کنند.
• چالش در تعاملات اجتماعی: بازی‌های 
آنلای��ن یا تماش��ای ویدیوه��ا می‌توانند 
جایگزینی برای تعاملات اجتماعی باشند، 
به‌وی��ژه زمان��ی که فرد در برقراری ارتباط 

چهره‌به‌چهره دشواری دارد.

کوثر قائدی
دانشجوی کارشناسی ارشد توان‌بخشی شناختی، گفتاردرمانگر انجمن اتیسم ایران

اعتیاد دیجیتال در نوجوانان 
و بزرگس��الان طیف اتیس��م:

 چالش‌ها و راهکارها

در دنیای امروز، رسانه‌های دیجیتال بخش جدایی‌ناپذیری 
از زندگی روزمره شده‌اند. تلفن‌های همراه، بازی‌های آنلاین، 
ش��بکه‌های اجتماع��ی و ویدیوه��ای س��رگرم‌کننده نه‌تنه��ا 
برای سرگرمی، بلکه برای آموزش، ارتباط و حتی آرامش مورد 
استفاده قرار می‌گیرند. اما این ابزارها همیشه هم بی‌خطر 
نیس��تند. یک��ی از چالش‌ه��ای مهمی که والدی��ن و مراقبان 
افراد طیف اتیسم با آن روبه‌رو هستند، وابستگی شدید به 
رس��انه‌های دیجیتال و بروز اختلالاتی مانند »اختلال بازی 
« اس��ت. در این یادداش��ت تلاش می‌کنیم به زبان س��اده، به 
بررسی این موضوع بپردازیم: وابستگی دیجیتال چیست، 
چ��را اف��راد طیف اتیس��م بیش��تر در معرض آن هس��تند، چه 

تأثیراتی دارد و چگونه می‌توان آن را مدیریت کرد.
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شیوع اعتیاد دیجیتال در افراد طیف اتیسم
مطالعات نشان داده‌اند که شیوع اختلال بازی و وابستگی به رسانه‌های دیجیتال 
در نوجوانان و بزرگس��الان طیف اتیس��م بیش��تر از جمعیت عمومی است. در برخی 
پژوهش‌ها، تا ۲۵درصد از نوجوانان طیف اتیسم علائم وابستگی شدید به بازی‌های 
رایانه‌ای را نش��ان داده‌اند، در حالی که این رقم در نوجوانان بدون اختلال طیف 
اتیسم حدود ۱۰درصد بوده است. همچنین، پسران دارای اتیسم بیشتر از دختران 
در معرض این اختلال هستند، و نوجوانان بیشتر از بزرگسالان. البته وابستگی در 
بزرگس��الان نیز دیده می‌ش��ود، به‌ویژه زمانی که فرد درگیر فعالیت‌های اجتماعی 

یا شغلی نیست.

تأثیرات اعتیاد دیجیتال بر سلامت روان و عملکرد روزمره
وابس��تگی ش��دید به رس��انه‌های دیجیتال می‌تواند پیامدهای متعددی برای افراد 

طیف اتیسم داشته باشد:
• افزایش اضطراب و افسردگی: استفاده مداوم از رسانه‌ها ممکن است به کاهش 

تعاملات واقعی و افزایش احساس تنهایی منجر شود.
• اختلال در خواب و تغذیه: بیدار ماندن تا دیروقت برای بازی یا تماشای ویدیوها، 
می‌تواند الگوی خواب را به‌هم بریزد. همچنین ممکن است فرد وعده‌های غذایی 

را فراموش کند یا به‌طور نامنظم غذا بخورد.
• کاهش عملکرد تحصیلی یا شغلی: تمرکز بیش‌ازحد بر رسانه‌ها می‌تواند باعث 

افت تحصیلی یا کاهش بهره‌وری در محیط کار شود.
• انزوای اجتماعی: فرد ممکن است ارتباط با خانواده، دوستان یا همکاران را کنار 

بگذارد و بیشتر وقت خود را در دنیای مجازی بگذراند.
• کاهش مهارت‌های ارتباطی و حل مسئله: تعاملات واقعی به رشد مهارت‌های 
اجتماعی کمک می‌کنند. دوری از این تعاملات می‌تواند رشد فرد را محدود کند.

راهکارهایی برای والدین و مراقبان	
مدیری��ت وابس��تگی دیجیتال در افراد طیف اتیس��م نیازمن��د رویکردی همدلانه، 
س��اختارمند و علم��ی اس��ت. در ادام��ه چند راه��کار کاربردی ب��رای والدین ارائه 

می‌شود:
تعیین زمان مشخص برای استفاده برنامه‌ریزی روزانه برای استفاده از رسانه‌ها می‌تواند به کاهش وابستگی 1

کمک کند. مثلًا تعیین کنید که فرزندتان روزانه فقط ۲ س��اعت اجازه اس��تفاده از 
تلفن همراه یا بازی دارد.

استفاده از نرم‌افزارهای کنترل والدین برخی اپلیکیش��ن‌ها به والدین اجازه می‌دهند زمان اس��تفاده، نوع محتوا و 2
میزان فعالیت دیجیتال فرزندشان را کنترل کنند.

تشویق به فعالیت‌های جایگزین فعالیت‌هایی مانند ورزش، نقاشی، موسیقی، بازی‌های گروهی یا گردش 3
در طبیعت می‌توانند جایگزین‌های مناسبی برای رسانه‌های دیجیتال باشند.

آموزش تنظیم هیجانات با کمک درمانگران، می‌توان به فرد آموزش داد که چگونه احساسات خود 4
را بشناس��د و مدیریت کند. تکنیک‌هایی مانند تنفس عمیق، مدیتیش��ن یا نوش��تن 

احساسات می‌توانند مفید باشند.

گفت‌وگو و همدلی به‌ج��ای ممنوع ک��ردن ناگهانی 5
اس��تفاده از رسانه‌ها، با فرزندتان گفت‌وگو 
کنید. دلایل وابستگی او را بشناسید و برای 

کاهش آن برنامه‌ریزی کنید.
همکاری با متخصصان در ص��ورت ش��دت وابس��تگی، 6

مراجعه به روان‌شناس، درمانگر توان‌بخشی 
ش��ناختی یا رفتاردرمانگر ضروری اس��ت. 
آن‌ه��ا می‌توانند برنامه‌های درمانی فردی 

طراحی کنند.

جمع‌بندی
رس��انه‌های دیجیتال می‌توانند ابزارهای 
مفی��دی باش��ند، اما در صورت اس��تفاده 
بی‌رویه و بدون نظارت، به چالش��ی جدی 
تبدیل می‌شوند. افراد طیف اتیسم به دلیل 
ویژگی‌های خاص‌ش��ان بیشتر در معرض 
این نوع وابس��تگی هس��تند واستفاده زیاد 
می‌تواند منجر به انزوای بیشتر، مشکلات 
خ��واب، افت تحصیلی یا حتی افس��ردگی 
شود. والدین با شناخت علائم، درک دلایل 
و اس��تفاده از راهکارهای علمی می‌توانند 
نقش مهمی در پیش��گیری و مدیریت این 
اخت�الل ایف��ا کنند. همدل��ی، گفت‌وگو و 
هم��کاری با متخصصان کلیدهای اصلی 
در این مس��یر هس��تند. دنی��ای دیجیتال 
اگر به‌درس��تی مدیریت ش��ود، می‌تواند به 
جای آس��یب، فرصتی برای رشد و آرامش 

باشد.

Autism in relation to gaming disorder 
and internet addiction: A systematic 
review (2024) 
Internet Gaming Disorder in Children 
and Adolescents with Autism Spectrum 
Disorder and Attention Deficit Hyperac-
tivity Disorder (2024)
Depression, Gaming Disorder, and 
Internet Addiction in Adolescents with 
Autism Spectrum Disorder (2024) 
Behavioral addiction and autism 
spectrum disorder: A systematic review 
(2021)
Autism, Problematic Internet Use and 
Gaming Disorder: A Systematic Review 
(2021)
https://www.who.int/standards/classi-
fications/frequently-asked-questions/
gaming-disorder 

منابع: 

ی
ـــ

ش
وز

ـــ
آم

 و 
ی

مـ
لــ

عــ

14
04

ل 
��ا

 س
  |  

م 
�تـ

س�
 بی

ره
ما

ش��
   | 

م 
 نه

ال
س��

21



در شماره پانزدهم از فصلنامه آوای اتیسم، 
درمورد توان‌بخشی از راه دور و ضرورت‌ و 
مزایای آن صحبت کردیم. در این شماره، 
چیس��تی، تاریخچه و کاربرد رویکردهای 
درمان از راه دور را گس��ترده‌تر و عمیق‌تر 

بررسی می‌کنیم.
وقتی هیوگو گرنزبک  در س��ال 1925 از 
انتقال تصویر و داده‌های زیس��تی صحبت 
می‌کرد، جهان هنوز واژه‌ای برای سلامت 
از راه دور نداشت؛ اما او آینده را با جسارتی 
به تصویر کشید که امروز بیشتر شبیه یک 

پیش‌بینی فناورانه به‌نظر می‌رسد تا خیال‌پردازی. او دستگاهی را توصیف کرد که 
وعده می‌داد پزش��ک بتواند از کیلومترها دورتر نبض بگیرد، پوس��ت را لمس کند 
و ب��ر ان��دام مصنوع��ی نظارت کند؛ بیانیه‌ای درباره این‌که فناوری چگونه مرزهای 
طبابت را بازتعریف خواهد کرد. نگاه گرنزبک، الهام‌بخش مسیری شد که اکنون 

آن را سلامت از راه دور می‌نامیم.
کلمه »تلویزیون« ترکیبی از دو بخش اس��ت: تله از ریش��ه یونانی به معنی دور و 
ویزیو از ریشه لاتین به معنی دیدن. بنابراین، معنای تحت‌اللفظی تلویزیون، همان 
»دیدن از دور« اس��ت. واژه »تله‌هلث« نیز از پیش��وند تله و واژه هلث به معنای 
س�المت تش��کیل ش��ده و به مفهوم »سلامت از راه دور« یا »ارائه خدمات پزشکی 
از فاصله« اش��اره دارد. تله‌هلث، همان امکانی اس��ت که امروزه ما را در دسترس��ی 

به حمایت‌های تخصصی یاری می‌رساند. 

درمان بدون اتاق انتظار
نگاهی به تله‌هلث یا سلامت از راه دور
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س�المت از راه دور )تله‌هلث( اصطلاحی اس��ت که به ارائه خدمات مراقبت‌های 
بهداش��تی خارج از مراکز س��نتی اطلاق می‌ش��ود که با بهره‌گیری از فناوری‌های 
ارتباطی و مجازی انجام می‌گیرد. این خدمات می‌تواند شامل پیام‌رسانی ازطریق 
موبایل، ایمیل، اپلیکیش��ن‌های س�المت، تماس تلفنی و مش��اوره‌های ویدئویی 
باش��د. طبق تعریف انجمن روان‌شناس��ی آمریکا، همچنین می‌توان از شیوه ذخیره 
و ارسال  استفاده کرد که در آن والدین یا مراقب، موقعیت‌ها و رفتارهای مختلف 
کودک یا نوجوان خود را ضبط می‌کنند و این فایل‌های ذخیره‌ش��ده، س��پس برای 
متخصص بالینی ارسال می‌گردند. مفهوم سلامت از راه دور همچنین با اصطلاحاتی 
مانند تله‌مدیس��ن )پزش��کی از راه دور(، تله‌تراپی )درمان از راه دور(، تله‌سایکیتری 
)روان‌پزشکی از راه دور( و تله‌سایكولوژی )روان‌شناسی از راه دور( توصیف می‌شود 
که گس��تره وس��یع آن را در زمینه‌های پزش��کی، روان‌ش��ناختی و آموزش��ی نشان 
می‌دهد. اصطلاح س�المت از راه دور در س��ال‌های اخیر بس��یار شناخته شده است، 
اما ریشه‌های آن به چند دهه قبل بازمی‌گردد. نخستین نمونه‌های رسمی استفاده 
از فناوری برای ارائه خدمات درمانی مربوط به دهه‌ 1960 اس��ت؛ زمانی که ناس��ا 
برای پایش وضعیت س�المت فضانوردان از ارتباطات ماهواره‌ای اس��تفاده کرد و 
هم‌زمان برخی دانش��گاه‌های پزش��کی در آمریکا س��امانه‌های ارتباط پزشکی بین 
بیمارس��تان‌ها و مراکز دورافتاده )مانند آلاس��کا( را آزمایش کردند. در سال ۱۹۶۸، 
دانش��گاه بوس��تون اولین برنامه تله‌هلث برای نظارت بر بیماران قلبی را راه‌اندازی 
کرد. این دوره، تله‌هلث را از ایده به ابزار عملی تبدیل کرد. در دهه‌های بعد با توسعه 
تلفن و تصویربرداری دیجیتال، س�المت از راه دور بیش��تر در خدمات اورژانس، 

روان‌درمانی، مشاوره پزشکی و آموزش پزشکان نقش پیدا کرد.
با گسترش اینترنت در دهه ۲۰۰۰، سلامت از راه دور از یک تکنولوژی تخصصی 
و محدود، به ابزاری قابل‌اس��تفاده برای کلینیک‌ها و بیماران تبدیل ش��د. امکان 
ارسال تصاویر، پرونده‌های پزشکی، ویدئوکنفرانس و پرونده الکترونیک سلامت 
باعث ش��د پزش��کان بتوانند بدون حضور فیزیکی، بیمار را بررس��ی و راهنمایی 
کنند. در همین سال‌ها، تحقیقات علمی نشان داد که سلامت از راه دور در برخی 
حوزه‌ه��ا )به‌وی��ژه مراقبت‌های اولی��ه، روان‌درمانی و مدیریت بیماری‌های مزمن( 
اثربخش��ی مش��ابه درمان حضوری دارد و حتی برای بیماران مناطق محروم نتایج 

بهتری ایجاد می‌کند.
ام��ا نقط��ه عطف جهانی، همه‌گیری کووید–۱۹ بود. محدودیت تردد، خطر انتقال 
بیماری و فشار شدید بر سیستم‌های سلامت، کشورها را ناچار کرد به‌سرعت پزشکی 
از راه دور را به خدمات رسمی درمانی تبدیل کنند. بر اساس گزارش مرکز کنترل 
و پیش��گیری از بیماری‌ها، اس��تفاده از تله‌هلث در ایالات‌متحده از ژانویه تا مارس 
۲۰۲۰ بیش از ۱۵۴ برابر افزایش یافت. بسیاری از کلینیک‌ها مشاوره‌های آنلاین 
را جایگزین ویزیت حضوری کردند، نسخه‌های الکترونیک فراگیر شد و خدماتی 
مانند پیگیری بیماران کرونایی یا سالمندان، از راه دور انجام گرفت. در همین دوره 
پژوهش‌ها نش��ان دادند که اس��تفاده از س�المت از راه دور هم به کاهش هزینه‌ها و 
ازدحام بیمارستان‌ها کمک کرد و هم دسترسی بیماران را به مراقبت‌های پزشکی 

حفظ کرد و رضایت آن‌ها را به‌همراه داشت.

کارکردهای سلامت از راه دور:
گس��ترش دسترس��ی به خدمات بهداش��تی و درمانی: این رویکرد امکان مش��اوره، 
تشخیص و درمان از راه دور را فراهم می‌سازد و به رفع کمبودها در جوامع محروم 

و مناطق روستایی که با کمبود متخصص 
و موانع��ی مانن��د مش��کلات حمل‌ونقل 
مواجه‌ان��د، کم��ک می‌کن��د. در دوران 
همه‌گیری کووید-۱۹، سلامت از راه دور 
نقشی حیاتی در حفظ تداوم مراقبت‌ها ایفا 
ک��رد و هم‌زمان خطرات مرتبط با مراجعه 

حضوری را کاهش داد.
تش��خیص و ارزیاب��ی: تحقیقات نش��ان 
داده‌اند که این روش در ارزیابی اختلالاتی 
مانند اختلال طیف اتیس��م و ناتوانی‌های 
ش��ناختی مؤث��ر اس��ت و نتای��ج آن از نظر 
دق��ت، قابلی��ت اجرا و رضای��ت بیماران با 
روش‌های حضوری قابل‌مقایس��ه است. 
دسترس��ی زودهنگام ب��ه این ارزیابی‌ها از 
طریق سلامت از راه دور، فاصله زمانی بین 
بروز اولین نگرانی‌ها و تش��خیص رس��می 
را کوتاه می‌کند، امری که برای مداخلات 

به‌موقع اهمیت حیاتی دارد.
درم��ان و مراقبت‌ه��ای روانی: برای ارائه 
خدم��ات روان‌درمانی و روان‌پزش��کی از 
ویدئوکنفران��س، تم��اس تلفن��ی و حتی 
اپلیکیشن‌های س�المت موبایل استفاده 
می‌ش��ود. س�المت از راه دور در درم��ان 
اضطراب، افس��ردگی، اعتیاد و اختلالات 
خ��وردن نتایج مثبتی نش��ان داده اس��ت. 
سلامت از راه دور همچنین از تداوم درمان 
زمان��ی که مراقبت حض��وری امکان‌پذیر 
نیس��ت، حمایت می‌کند و جایگزینی ارائه 
می‌ده��د ک��ه بس��یاری از بیماران آن را به 

همان اندازه جذاب و مفید می‌یابند.
پای��ش از راه دور: بدین‌منظ��ور بیم��اران 
ی��ا مراقب��ان با اس��تفاده از دس��تگاه‌ها و 
اپلیکیشن‌ها، داده‌های سلامت مانند علائم 
حیات��ی یا ش��اخص‌های خاص بیماری را 
رصد و منتقل می‌کنند. این روش مدیریت 
بیماری‌های مزمن، تش��خیص زودهنگام 
ع��وارض و ت��داوم مراقبت ب��دون نیاز به 
مراجعه مداوم حضوری را تسهیل می‌کند. 
هم‌زم��ان، مراقبان فرد هم از پلتفرم‌های 
س�المت از راه دور بهره‌مند می‌ش��وند که 
ب��رای ارائه آم��وزش، حمایت و ابزارهای 

تصمیم‌گیری طراحی شده‌اند.
آموزش: سلامت از راه دور نقش مهمی در 
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آموزش و نظارت ایفا می‌کند. این رویکرد 
فرصت‌هایی را برای ارائه‌دهندگان خدمات 
س�المت فراهم می‌کند تا در آموزش‌های 
م��داوم و همکاری می��ان مناطق مختلف 
مشارکت داشته باشند و دسترسی بیماران 

به خدمات تخصصی را افزایش ‌دهند.
یافته‌ه��ای ترکیب��ی حاص��ل از مطالعات 
مش��اهده‌ای و تجربی نش��ان می‌دهد که 
مداخلات ارائه‌شده از طریق پزشکی از راه 
دور از نظر اثربخشی با درمان‌های حضوری 
قابل‌مقایسه هستند و هزینه‌های کمتری 
به همراه دارند. نتایج مداخلات از راه دور، 
نویدبخ��ش تس��هیل در ارائ��ه مداخلات، 
مش��ارکت فعال والدین و تعمیم رفتارهای 

اجتماعی-ارتباطی کودکان است. 
مطالعات علمی نشان می‌دهند که استفاده 
از تله‌هلث برای مداخلات در کودکان دارای 
اختلال طیف اتیسم پتانسیل بسیار بالایی 
دارد. در یک مرور سیس��تماتیک، یافته‌ها 
نش��ان داده‌اند برنامه‌های تله‌هلث از نظر 
پذیرش توس��ط مراقبان و مربیان بس��یار 
مطلوب‌اند و اثربخشی آن‌ها در برخی موارد 
با مداخلات حضوری قابل‌مقایس��ه است. 
این روش به‌ویژه در آموزش مراقبان )مثل 
والدین، معلمان یا درمانگرانی که با کودک 
کار می‌کنند( بس��یار مؤثر است. درنتیجه، 
این مدل می‌تواند ش��کاف دسترس��ی به 
خدم��ات )خصوص��اً رفتاردرمان��ی( را در 
مناطق��ی که درمانگران محدودند کاهش 

دهد. 
تله‌هل��ث برای دوران نوجوانی هم کاربرد 
دارد. یک مرور سیستماتیک بر مداخلات 
ترکیب��ی نش��ان می‌ده��د که اس��تفاده از 
مدل‌های تله‌هلث همراه با جلسات حضوری 
محدود می‌تواند در بهبود رفتار و وضعیت 
سلامت نوجوانان طیف اتیسم مؤثر باشد. 
هرچند اجبار به اس��تفاده از تله‌مدیس��ن در 
دوران همه‌گی��ری کووید-۱۹ باعث ش��د 
متخصص��ان نقش آن را در حوزه اتیس��م 
بررسی کنند، اما هنوز درک جامع و کاملی 
از اثربخش��ی، مزایا و هزینه‌های مرتبط با 

آن به دست نیامده است.
باوج��ود ای��ن مزایا، تله‌هلث با چالش‌های 

متعددی روبه‌رو است:
• دسترسی محدود به اینترنت پرسرعت و دستگاه‌های مناسب در مناطق روستایی 

یا کم‌درآمد
• حف��ظ حری��م خصوص��ی و محرمانگی، به‌ویژه برای بیمارانی که در خانه فضای 

امن و خصوصی ندارند
• موانع قانونی و مقرراتی مانند ناهماهنگی در بازپرداخت هزینه‌ها توسط بیمه‌ها 

و تفاوت الزامات مجوز فعالیت در مناطق مختلف
• نابرابری‌های اجتماعی-اقتصادی و سطح سواد دیجیتال که باعث می‌شود تنها 

گروه خاصی بتوانند از این خدمات استفاده کنند
• محدودیت‌ه��ای بالین��ی ازجمل��ه ناتوان��ی در انجام معاین��ه فیزیکی از راه دور و 

وابستگی به مراقبان برای انجام برخی وظایف
پس از کووید-19، سلامت از راه دور دیگر یک »گزینه اضطراری« نیست؛ بلکه 
بخشی رسمی از سیستم‌های سلامت است. اکنون از این رویکرد برای روان‌درمانی، 
توان‌بخش��ی، پای��ش بیم��اران قلبی، کنترل دیابت، آم��وزش خودمراقبتی و حتی 
جراحی‌ه��ای راه دور با ربات اس��تفاده می‌ش��ود. اگرچ��ه چالش‌هایی مثل کیفیت 
اینترنت، امنیت داده‌های پزش��کی و نابرابری دسترس��ی وجود دارد، اما پژوهش‌ها 
نشان می‌دهند که پزشکی از راه دور می‌تواند در کنار مدل حضوری، تجربه درمانی 

راحت‌تر، سریع‌تر و ایمن‌تر برای بخش بزرگی از جامعه فراهم کند.
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توانمندسازی حسی، 
رویایی که واقعیت دارد!

شایان مددی نیا
کاردرمانگر انجمن اتیسم ایران
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موقعیت��ی را ب��ه ذه��ن بیاوری��د که اولین 
حس صبحگاهی‌تان، له ش��دن زیر چیزی 
س��نگین از جنس سمباده باشد. زمانی که 
چشم‌هایتان را باز می‌کنید تا ببینید موضوع 
از چه قرار اس��ت، درس��ت همان‌جا متوجه 
می‌ش��وید که به‌جای یک لامپ معمولی، 
چیزی با درخشش خورشید را در اتاقتان قرار 
داده‌اند و صدای عزیزانتان را از بلندگویی با 
دو باند، درست کنار گوش‌هایتان می‌شنوید. 
ای��ن تصوی��ری چندثانیه‌ای بود از روزمره 
برخی از افراد طیف اتیس��م. درگیری‌های 
حسی شاید یکی از اصلی‌ترین زمینه‌های 
مشکل‌س��از در اخت�الل اتیس��م باش��ند. 
درحالی‌که اتیس��م را با علائمی همچون 
تحریک‌پذی��ری هیجانی بالا، توان پایین 
در تحم��ل فعالی��ت، رفتاره��ای تکراری 
و ع��ادات مح��دود می‌شناس��یم، احتمالًا 
متعجب خواهید ش��د وقت��ی در ادامه این 
نوشتار پی ببرید که بخشی از این مشکلات 
و دیگر گرفتاری‌های اتیس��م، ریش��ه در 
اختلال حس��ی دارند. ازاین‌رو است که به 
نظر می‌رسد چیزی به اندازه اختلال حسی 

نتواند مشکلات اتیسم را توضیح دهد. 
مدل‌ه��ای مختلف��ی برای تش��ریح این 
بخش از اختلال اتیس��م، یعنی مشکلات 
حس��ی، ارائ��ه ش��ده‌اند. از اولین مدل که 
تح��ت عنوان مدل پردازش حس��ی دان1  
مربوط به وینی دان در س��ال 2001 بود، 
ت��ا جدیدترین مدل‌ه��ا مانند مدل تعاملی 
چندبعدی حسی-ش��ناختی2  در سال‌های 
اخی��ر، همگی تلاش‌هایی برای فهم بهتر 
این بخش از اختلال اتیس��م هس��تند. در 
ح��وزه کاردرمان��ی، ما به‌ط��ور دائم با این 
چالش روبرو هستیم که چگونه می‌توانیم 
به فردی که حواس��ش با او س��ر سازگاری 
ندارن��د، کم��ک کنیم تا به آرامش برس��د. 
پاس��خ این پرس��ش در یک راهبرد نوین و 
مبتنی‌بر علم نهفته اس��ت: توانمندسازی 
حس��ی3 . ای��ن رویک��رد نه‌تنها یک روش 
درمان��ی، بلکه فلس��فه‌ای برای احترام به 
نیازهای منحصربه‌فرد حسی هر فرد است. 
در ادامه قرار است با جنبه‌های مختلفی از 

این‌ روش درمانی مؤثر آشنا شویم.

اختلال پردازش حسی 4
برای درک غنی‌س��ازی حس��ی، ابتدا باید با اختلال پردازش حس��ی که در بسیاری 
از افراد دارای اتیس��م دیده می‌ش��ود، آش��نا شویم. به زبان ساده و مختصر، اختلال 
پردازش حس��ی به معنی احس��اس کردن هرگونه محرک حس��ی )نور، صدا، فشار 
و...( با ش��دت بیش��تر یا کمتر از حد واقعی آن اس��ت. طبعاً این احس��اس منجر به 
بروز واکنش‌های نامتناسبی با شرایط خواهد شد که در زندگی روزمره و عملکرد 
فرد مش��کلات بس��یاری ایجاد می‌کنند. این اختلال باعث می‌ش��ود مغز نتواند 
اطلاعات حس��ی دریافتی از محیط را به‌درس��تی س��ازمان‌دهی و تفسیر کند. نتیجه 

این سوءپردازش، می‌تواند به دو شکل اصلی ظاهر شود:
• حساس�یت بیش‌ازحد5 : فرد نس��بت‌به محرک‌های حسی، واکنش‌های شدید 
و غالباً اجتنابی نشان می‌دهد. برای مثال، صدای همهمه در یک جمع خانوادگی 
یا خیس ش��دن گوش��ه‌ای از لباس، می‌تواند باعث آش��فتگی و رفتارهای مقابله‌ای 

شود.
• حساس�یت کمتر از حد6: فرد نس��بت‌به محرک‌ها، واکنش‌های کمتری نش��ان 
می‌دهد. ممکن است گاهی اگر محرکی تجربه کند، به دنبال تجربه کردن دوباره 
و چندباره‌ی آن حس برود که به آن حس‌جویی می‌گوییم. برای مثال، ممکن است 
به‌طور مکرر درب کابینت یا اتاق را باز و بسته کند )حس لامسه، عمقی و شنوایی( 
یا صدایی خاص را در تمام طول روز تکرار کند )شنوایی و دهانی( یا حتی صورت 

خود را به تلویزیون بچسباند و به لامپ اتاق خیره بماند )بینایی(.

توانمندسازی حسی در اتیسم: چشم‌اندازی نوین در کاردرمانی
حال می‌دانیم که حس‌پذیری متفاوت، نیاز به تحریک بیش��تر حس��ی یا بالعکس، 
اجتن��اب از برخ��ی محرک‌ه��ا و در کل، پردازش متفاوت در ورودی‌های حس��ی نه 
»مش��کلات فرع��ی«، بلکه بخش‌هایی بنیادی��ن از تجربه زندگی یک فرد دارای 
اتیسم هستند. اکنون قصد داریم روش »توانمندسازی حسی« را از منظر کاردرمانی 
بررس��ی کنیم. ابتدا مفهوم و مبانی علمی‌اش را به زبان س��اده بیان کنیم، س��پس 
مدل��ی کارب��ردی ب��رای کار بالین��ی در منزل و کلینیک ارائه دهیم و در آخر با مزایا و 

محدودیت‌هایش بیشتر آشنا شویم.

توانمندسازی حسی اصولًا چیست؟
می‌توان گفت مفهوم توانمندسازی حسی خود زیرمجموعه‌ای از مفهومی گسترده‌تر به 
نام غنی‌سازی محیطی است که شامل توانمندسازی حسی، اجتماعی و حرکتی می‌شود.

غنی‌سازی محیطی

توانمندسازی 
حرکتی

توانمندسازی 
حسی

توانمندسازی 
اجتماعی
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توانمندسازی حسی به معنی فراهم آوردن تجارب حسی متنوع، معنی‌دار، پربار و 
منظم است که می‌تواند با حرکت نیز همراه باشد. این روش بر تحریک همزمان 
و  متوالی چند نظام حسی و حرکتی تمرکز دارد. واژه متنوع به انواع حس‌ها اشاره 
دارد. بینایی، شنوایی، لامسه، بویایی، چشایی، حس عمقی )پروپریوسپشن(، حس 
تعادلی )وس��تیبولار( و حتی س��ایر حس‌ها مثل حس درد. معنی‌دار بودن تجارب 
حس��ی نیز وسیله‌ای‌س��ت برای جلب هرچه بیش��تر فرد دارای اتیس��م به فعالیت. 
درآخر هدف از منظم بودنِ این دس��ت تجربیات، ایجاد بس��تری پایدار برای تغییر 
است در آن‌چه به‌عنوان اختلال پردازش حسی می‌شناسیم. این تجربیات باید نه 
تصادفی، بلکه با برنامه ‌ریزی، منطبق با ارزیابی‌های حس��ی فرد، همراه با اهداف 
مشخصِ عملکردی و در قالب فعالیت‌هایی باشد که فرد بتواند در زندگی روزمره 

نیز در آن‌ها مشارکت‌ کند.

در  ن��و  روشی  عص�بی:  انعطاف‌پذی��ری  و  ح�یس  توانمندس��ازی 
مسیری آشنا

هرچن��د به‌ج��ز چن��د بخش اس��تثنایی در مغز مثل هیپوکامپ، افزایش��ی در تعداد 
س��لول‌های مغ��زی پ��س از تولد اتفاق نمی‌افت��د، اما می‌توان همچنان به یک چیز 

امیدوار بود: ایجاد سیناپس‌ها یا اتصالات جدید نورونی در مغز.
به‌عن��وان ی��ک کاردرمانگر، بارها دیده‌ام که چگونه یک تجربه‌ی حس��ی هدفمند 
می‌تواند دریچه‌ای تازه به روی افراد باز کند. س��اده بگویم، این تجربیات با ایجاد 
مسیرهای عصبی جدید در مغز، همزمان مسیر تازه‌ای رو به ادراک جهان برای هر 
فرد دارای اتیسم باز می‌کنند. باید بدانیم که پژوهش‌های متعددی نشان داده‌اند که 
مغز حتی در سال‌های بعد از کودکی، توانایی شگفت‌انگیزی برای تغییر و سازگاری 
دارد. مفهومی که آن را تحت عنوان نوروپلاستیس��یتی یا انعطاف‌پذیری عصبی 
می‌شناس��یم، در واقع محور اصلی توانمندس��ازی حس��ی و بسیاری از درمان‌های 
توان‌بخش��ی اس��ت. مس��یرهایی که در یک نظام کلی درنهایت می‌توانند منجر به 
بروز یک رفتاری تطابقی سطح بالا در پاسخ به یک محرک بشود. توانمندسازی 
حس��ی ب��ا ایج��اد محیطی سرش��ار از محرک‌های متنوع و معن��ادار، این توانایی را 

فعال می‌کند. 

یافته‌های علوم اعصاب
هرچند نمی‌توان یک بخش واحد و دقیقاً مشخص را به‌عنوان تنها مقصر اختلال 
پردازش حسی در اتیسم معرفی کرد، اما می‌توان اشاره کرد که این اختلال ناشی 
از تفاوت در اتصال و عملکرد ش��بکه‌های گس��ترده‌ای در مغز اس��ت که با هم کار 

می‌کنند.
در این مجال کوتاه تنها به بخشی از این مطلب و به چند منطقه و سیستم کلیدی 

که اصلی‌ترین نقش را ایفا می‌کنند می‌پردازیم.
قشر مخ )به‌ویژه قشر حسی اولیه و ثانویه( این‌ها اولین ایستگاه‌های پردازش اطلاعات حسی )لمس، بینایی، شنوایی 1

و غیره( در مغز هستند. مطالعات نشان می‌دهد که در افراد دارای اتیسم، این مناطق 
ممکن اس��ت پردازش غیرعادی داش��ته باش��ند. به‌جای فیلتر کردن محرک‌های 
بی‌اهمیت )مثل صدای یک فن(، ممکن است همه‌چیز را با شدت یکسان پردازش 
کنند. این امر منجر به هجوم حس��ی می‌ش��ود. به‌جز این، ممکن اس��ت پردازش در 

این مناطق کندتر یا غیرهمگام باشد.

مخچه سلول‌هایی در مخچه وجود دارند 2
با نام س��لول‌های پورکینژ که  نورون‌های 
اصلی و بازدارنده در مخچه هستند. وظیفه 
آن‌ها دریافت اطلاعات حس��ی و حرکتی، 
یکپارچه‌س��ازی آن‌ها و ارس��ال خروجی 
دقیق و تعدیل‌شده به سایر بخش‌ها برای 

هماهنگی و فیلتراسیون مناسب است.
مطالعات، کاهش در تعداد یا عملکرد این 
س��لول‌های بازدارنده را در اتیس��م نشان 
داده‌اند. نتیجه چیس��ت؟ این نقص باعث 
می‌ش��ود مخچه نتواند ورودی‌های حسی 
را پیش‌بین��ی و فیلتر کند. در نتیجه، حجم 
زیادی از اطلاعات حس��یِ تعدیل‌نش��ده و 
غیرمنتظره به سایر بخش‌های مغز ارسال 
می‌ش��ود که ب��ه حساس��یت بیش‌ازحد و 

آشفتگی در پردازش منجر می‌گردد.
تالاموس در تالاموس مغز ما، هس��ته‌هایی 3

تحت نام رتیکولار تالاموس متش��کل از 
نورون‌های بازدارنده هستند که نقش گیت 
نگهبانی را ایفا می‌کند. این نورون‌ها با مهار 
کردن سیگنال‌های بی‌اهمیت، تنها اجازه 
عبور اطلاعات حس��ی مرتبط به قشر مغز 
را می‌دهند. به بیان س��اده‌تر این هس��ته‌ها 
به ما اجازه می‌دهند تا به انتخاب خودمان 
بعض��ی محرک‌ه��ا را کمتر بفهمیم. مثال 
بزنم، وقتی با کس��ی پش��ت تلفن صحبت 
می‌کنی��د و همزم��ان ب��ه ش��خصی ک��ه 
روبرویتان اس��ت گوش می‌دهید و مجدد 
ب��ه مکالمه تلفنی‌تان متمرکز می‌ش��وید، 
در واق��ع داری��د از این بخش مغزتان بهره 
می‌برید. این همان مهارتی است که به آن 

توجه تقسیم‌شده می‌گوییم.
اگ��ر این بخش درس��ت کار نکند این‌طور 
می‌شود که در مثال قبل، شما بجای توجه 
ب��ه مکالمه تلفنی یا ش��خص روبرویتان، 
ناگه��ان متوجه می‌ش��وید تمام دقتتان به 
ص��دای ف��ن تهویه اتاق معطوف ش��ده و 
به‌سختی می‌توانید به چیز دیگری حتی فکر 
کنید. به بیان علمی‌تر، اختلال در عملکرد 
این هسته‌ها، باعث بازماندن دروازه حسی 
می‌ش��ود. در نتیجه، سیگنال‌های بی‌ربط 
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و ب��ا اولوی��ت پایین )مانند ص��دای فن یا 
نور چراغ( به اندازه س��یگنال‌های مهم به 
قشر مغز راه می‌یابند و فرد را با انبوهی از 
اطلاعات حسی، اصطلاحاً  دچار اضافه‌بار 

می‌کنند.
آمیگدال  ای��ن ناحیه از سیس��تم لیمبیک 4

عمدتاً مس��ئول س��ازمان‌دهی پاسخ‌های 
ترس و اضطراب است. نورون‌های موجود 
در این هسته، دستور فعال‌سازی پاسخ‌های 
فیزیولوژیک )مانند افزایش ضربان قلب( و 

رفتاری )مانند فرار( را صادر می‌کنند.
در اتیس��م، ای��ن مداره��ا ممک��ن اس��ت 
بیش‌فع��ال باش��د. در نتیجه، محرک‌های 
حسی معمولی و بی‌خطر به‌اشتباه به‌عنوان 
تهدید شناسایی‌ش��ده و باعث فعال‌سازی 
غیرض��روری ای��ن هس��ته می‌ش��وند که 

پاسخ‌های اضطرابی شدید و نامتناسبی را به دنبال دارد.
کودکی را تصور کنید که یک نخ ساده را در دستانش گرفته و هربار که شما تلاش 
می‌کنید آن را از او بگیرید، واکنش‌ها احساسی و هیجانی او آن‌چنان شدید هستند 

که از نظر یک ناظر خارجی هیچ تناسبی با موضوع ندارند.

از کلینیک تا جامعه: مسیری برای استقلال
مهم‌ترین بخش توانمندس��ازی حس��ی، این اس��ت که این رویکرد به معنای واقعی 
درمانی اس��ت که در زندگی روزمره فرد ادغام می‌ش��ود. به‌عنوان یک کاردرمانگر، 
نق��ش م��ن تنه��ا ارائه خدمات در کلینیک نیس��ت، بلکه آموزش و توانمندس��ازی 
خانواده‌ها و مربیان برای ادامه این راهبرد در خانه، مدرس��ه و هر محیط اجتماعی 
دیگری است. ایجاد یک محیط »سازگارشده با نیازهای حسی7 « که نیازهای فرد 
را در نظر بگیرد، کلید موفقیت پایدار اس��ت. این همکاری س��ه‌جانبه بین درمانگر، 
فرد و خانواده، به فرد کمک می‌کند تا بتواند در دنیای واقعی، با اطمینان و استقلال 
بیشتری حرکت کند. در ادامه به لیستی از تمرینات توانمندسازی حسی می‌پردازیم. 
در نظر داشته باشید که این تمرین‌ها باید با مشورت درمانگر و متناسب با شرایط 

فرد انجام شوند. 

محدودیت‌هاشیوه اجرانوع تمرینشماره

ادراک بینایی و فرد به چیزی در کتاب اشاره کند و نام آن را بگوید.دیداری-شناختی١
مفهوم اشاره کردن

کنترل حرکتی-حس عمقی-٢
وستیبولار

فرد درحالی‌که یک بالش یا توپ نسبتاً سنگین را در دست دارد از 
پله‌ها بالا برود.

درک حرکتی و 
تعادل 

سرما،گرما-لامسه-٣
استرگنوزیس

کودک با چشم بسته مهره‌های پلاستیکی را از ظرف پر از یخ 
 تحمل حسیخارج کند.

شناختی-عمقی-حرکات ٤
ظریف

فرد تعدادی مهره رنگی و یک کارت تصاویر روبروی خود دارد و 
باید هر مهره را روی رنگ مشابه خودش در تصویر بگذارد.

ادراک بینایی یا 
شنیداری پایه

ادراک بینایی- ٥
استرگنوزیس-لامسه

ابتدا یک جفت از چند شی مختلف فراهم کنید )کلید، پارچه، 
قاشق، مهره فلزی و...(. سپس یکی از هرکدام را داخل یک 

کیسه غیرشفاف و جفت آن را جلوی کودک قرار دهید. در آخر 
یک شئ را به کودک نشان دهید و از او بخواهید جفت آن را 

بدون نگاه کردن از کیسه خارج کند.

ادراک شنیداری یا 
ادراک بینایی

سرما،گرما-تحمل حسی٦
تعدادی مهره داخل دو ظرف آب گرم و سرد بیندازید. سپس از 
کودک بخواهید دانه‌دانه یکی را از ظرف آب سرد و دیگری را از 

ظرف آب گرم خارج کند
تحمل حسی

کودک سعی کند یک دکمه را از بین دو انگشت والدین بیرون لمسی-حرکات ظریف٧
بکشد.

هماهنگی چشم و 
دست

تعادلراه رفتن روی مسیری از بالش‌ها با چشم بستهعمقی-لامسه-وستیبولار٨

والدین شکلی را کف دست یا پشت کمر او بکشند و از کودک لامسه-عمقی-شناختی٩
ادراک شنیداری بخواهند اسم آن را بگوید یا آن را روی کاغذ رسم کند.
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در پایان، توانمندسازی حسی نه‌تنها به بهبود علائم اختلال پردازش حسی کمک 
می‌کند، بلکه زمینه را برای رش��د مهارت‌های اجتماعی و رفتارهای خودتنظیمی 
فراهم می‌س��ازد. این رویکرد، دریچه‌ای به س��وی دنیای درونی افراد دارای اتیسم 
می‌گشاید و به ما اجازه می‌دهد تا به‌جای تلاش برای تغییر آن‌ها، دنیای اطرافشان 

را به گونه‌ای تنظیم کنیم که بتوانند در آن شکوفا شوند.
و حالا شما را با یک مثال تنها می‌گذارم، که نقطه مقابل مثالی است که در ابتدای 
این نوشتار بیان نمودم. تصور کنید در اولین لحظات هوشیاری پس از یک خواب 

American journal of occupational 
therapy, 2001
Sensory interventions for children with 
autism spectrum disorders. (2014)
Sensory processing in autism: a review 
of neurophysiologic findings (2011)
Principles of Neural Science (2021)
Distinct regions of the cerebellum show 
gray matter decreases in autism, ADHD, 
and developmental dyslexia (2014)
Thalamic control of sensory selection in 
divided attention (2015)

منابع: 

شنوایی-شناختی )توجه ١٠
متناوب(

تصویری به کودک نشان دهید و سپس سعی کنید با ایجاد یک 
محرک صوتی )مانند صدا زدن نام او یا آواز خواندن( توجه او را از 

عکس به سمت صدا منحرف کنید.

سطح توجه پایه به 
محرک شنیداری

راه رفتن کودک در مسیری مشخص، درحالی‌که یک سینی که وستیبولار-هماهنگی حرکتی١١
تحمل کاریدر آن یک توپ است در دست او باشد.

بینایی-شناختی)توجه، حافظه(١٢
تصویر یک شی )مثلًا یک ساعت مچی( را به کودک 
نشان دهید. سپس از او بخواهید از بین چند چیزی که 

روبروی او قرار دارد همان شی را پیدا کند.
ادراک شنیداری

استفاده از روبالشی با یکی از بوهای: وانیل، اسطوخودوس، لیمو، بویایی-لامسه١٣
سنبل یا انیسون )بادیان رومی(

شدت بو با توجه به 
حساسیت فرد تعدیل 

شود

عمیق ش��بانه، با انعکاس آوای پرنده‌ها در 
گوشتان، نوازش نسیم خنک صبحگاهی، 
ب��وی گیاهان معطر و نور تیز خورش��ید از 
پش��ت پلک‌هایتان بیدار می‌شوید. در این 
صورت شما با یکی از مؤثرترین روش‌های 

درمان حسی روزتان را شروع کرده‌اید.
توانمندس��ازی حسی، عنوانی است برای 

همین معنی.
سخن عشق نه آن است که آید به زبان

ساقیا می ده و کوتاه کن این گفت و شنفت
اشک حافظ خرد و صبر به دریا انداخت

چه کند سوز غم عشق نیارست نهفت

1-Dunn’s sensory processing model 
ای��ن  م��دل، اخت�الل ح�سی را ب��ر اس��اس چهار الگ��و توضیح 
می‌ده��د: ثب��ت ح�سی ضعیف، جس��تجوگر ب��ودن حسی، 
حساسیت حسی و اجتناب حسی. اهمیت این مدل علاوه 
بر پیشگام بودن آن این است که پایه‌گذار ابزارهایی مانند 

نمایه حسی است.
2-Multidimensional sensory-
cognitive interaction model
ای��ن م��دل در واق��ع چارچوب��ی نظ��ری اس��ت ک��ه توضی��ح 
می‌دهد چگونه سیستم‌های حسی و فرآیندهای شناختی 

به‌صورت پویا و متقابل بر یکدیگر اثر می‌گذارند. 
3- Sensory Enrichment 
4- Sensory processing disorder (SPD)
5-  Hypersensitivity
6- Hyposensitivity
7- Sensory-friendly
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در ای��ن بخ��ش گفتگوی��ی داش��تیم با جمعی از داوطلبان انجمن اتیس��م ای��ران؛ به نمایندگی 
از کس��انی که با فداکاری کنارمان بودند و مس��یر خدمت‌رس��انی به خانواده‌های دارای فرزند 
طیف اتیس��م در کنارش��ان هموارتر ش��د. همراهانی که هریک به ش��یوه‌ای نش��ان دادند که 
داوطلبی، نام دیگر عشق است. خانم‌ها مهسا سادات حسین‌پور، معلم هنر و دانشجوی 
روان‌شناسی بالینی کودک و نوجوان، ریحانه علی‌آبادی، طراح و گرافیست، غزل مستفیضی 
کارشناسی ارشد مهندسی پزشکی و آقایان امیرحسین خراشادی‌زاده، کارشناسی ارشد فقه و 
حقوق، علی فرهانیان، کارش��ناسی ارش��د مهندسی مخابرات و احمد قاسمی، دانش‌آموخته 

پرستاری، در این گفتگو صمیمانه ما را همراهی کردند. 

هر داوطلب یک قهرمان است؛ 
بی‌صدا اما تأثیرگذار

اولی��ن ب��ار چ��ه چی��زی باع��ث ش��د 
به فك��ر داوطلب ش��دن بیفتید؟

خانم حس�ین‌پور: احس��اس نیاز به معنا و 
تأثیر مثبت در زندگی‌ام. همیشه برایم مهم 
ب��وده که فق��ط برای خودم زندگی نکنم و 
سهمی هرچند کوچک در آرامش و آگاهی 

دیگران داشته باشم.
خان�م علی‌آب�ادی: اگ��ر بخواه��م کوتاه 

بگویم، فقط عشق.
آقای خراش�ادی‌زاده: ازآنجاکه موضوع 
پایان‌نام��ه‌ام به بررس��ی مس��ائل حقوقی 
افراد دارای اختلال طیف اتیسم اختصاص 
داش��ت، تمایل زیادی داش��تم تا از نزدیک 
با این افراد و خانواده‌هایش��ان آش��نا شوم و 

پژوهش خود را با نگاهی واقعی‌تر و عمیق‌تر انجام دهم. در جست‌وجوهای خود در 
فضای مجازی، با انجمن اتیسم ایران آشنا شدم و از همان زمان به دنبال فرصتی 
بودم تا از طریق این انجمن بتوانم ارتباطی نزدیک‌تر با جامعه اتیسم برقرار کنم. 
مشاهده‌ی فراخوان جذب داوطلب برای برنامه »هم‌مسیر ۲« در صفحه اینستاگرام 
انجمن، بهترین فرصت را پیش رویم قرار داد. با شور و اشتیاق فراوان ثبت‌نام کردم، 
بی‌آن‌که بدانم این تصمیم س��رآغاز تحولی بزرگ در زندگی‌ام خواهد بود؛ تحولی 
که دریچه‌ای تازه از رشد فردی، شناخت انسانی و ارتباط مؤثر را به رویم گشود.

آقای قاسمی: من پرستار هستم و نزدیک به 20 سال است در بهداشت و درمان 
مشغول‌به‌کارم. در درجه اول همسر عزیزم خانم داوری باعث جذب من به‌عنوان 
داوطلب در مجموعه ش��دند. در درجه دوم، خودِ پرس��تاری مش��وق خوبی بود تا من 

داوطلب انجمن اتیسم بشوم.
آقای فرهانیان: همیشه فکر اینکه کاری انجام بدهم که حس ارزشمند بودن در 
وجودم احساس و حفظ شود در من وجود داشت. همیشه دنبال این بودم که فعالیتی 
را به‌ص��ورت داوطلبان��ه آغ��از کنم و چیزی که برایم خیلی جالب و دوست‌داش��تنی 
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بود، رنگ بنفش بود. وقتی استوری هم‌مسیر ۱ را دیدم و دیدم که رنگ بنفش در 
آن زیاد وجود دارد، برایم خیلی جالب بود و باعث ش��د که روی آن اس��توری مکث 

کنم، بعد بیایم و سؤال بپرسم، بیشتر آشنا بشویم و جلو برویم.
خانم مس�تفیضی: راس��تش همیش��ه حس��ی درونم بود که دلم می‌خواست مفید 
باش��م؛ ن��ه فق��ط برای خودم، بلکه برای آدم‌هایی که ش��اید کمت��ر صدایی دارند. 
اولین بار که اس��م اتیس��م را ش��نیدم، مربوط می‌شود به پسرخاله‌ام. وقتی تشخیص 
گرفت، خانواده‌مان وارد دنیایی شد که برایمان کاملًا جدید بود. از همان‌جا حس 
کنجکاوی و مس��ئولیت در من ش��کل گرفت. دوس��ت داش��تم بفهمم اتیسم دقیقاً 
چیس��ت، چطور می‌ش��ود بهتر با آن برخورد کرد و چطور می‌توانم برای افراد ش��بیه 
او مفید باشم. همان‌جا بود که تصمیم گرفتم قدمی در این مسیر بردارم و داوطلب 

انجمن اتیسم بشوم.

لحظه‌ای را كه تصمیم گرفتید عضو انجمن اتیسم ایران بشوید 
به یاد دارید؟ چه حسی داشتید؟

خانم حسین‌پور: بله، آن لحظه پر از حس کنجکاوی و هیجان بود و درعین‌حال 
ترحم نبود؛ بلکه احترام بود. حس می‌کردم وارد دنیایی می‌شوم که باید با دل کار 

کنم، نه فقط با دست.
خانم علی‌آبادی: بله کاملًا. کاری بوده که همیش��ه دوس��ت داش��تم انجام بدهم. 
معلوم است که حال خوبی داشتم و همیشه می‌گفتم زندگی‌ام به قبل و بعد از آن 

تقسیم شده است.
آقای قاس�می: حس کمک به کس��ی که نیاز به یاری تو دارد؛ تا من زنجیره‌ای 

بشوم که دیگران اتیسم را بشناسند و بهتر درکش کنند.
آقای فرهانیان: اولین باری که من را در گروه عضو کردند و تماس گرفتند، برایم 
خیلی جالب بود. بعد یک جلس��ه‌ی توجیهی برایمان گذاش��تند که برایش بس��یار 
هیجان داش��تم. اولین بار تا دیروقت، یعنی تا حدود ۱۲ ش��ب، در انجمن بودیم و 

بعضی کارها را انجام دادیم. با اینکه اولین 
ب��ار بود آن آدم‌ه��ا را می‌دیدم، ولی خیلی 
برایم دوست‌داش��تنی ب��ود. کارها در کنار 
هم با سرعت انجام می‌شد و این موضوع 

برایم خیلی جالب بود.
خانم مس�تفیضی: بله، خیلی خوب یادم 
اس��ت. روزی که فرم داخل س��ایت را پر 
ک��ردم، وقت��ی که با من تم��اس گرفتند و 
اولی��ن ب��اری که به انجم��ن رفتم، فضای 
متفاوتی حس کردم؛ پر از عشق، صبوری 
و لبخند. حس عجیبی بود، ترکیبی از ترس 
و هیجان. حس می‌کردم قرار اس��ت وارد 
دنیایی بشوم که باید یاد بگیرم، رشد کنم 
و در عی��ن ح��ال تأثیر بگ��ذارم. آن لحظه 
واقعاً حس می‌کردم کاری درس��ت انجام 

می‌دهم.

از  تصوی��ری  چ��ه  ورود،  از  قب��ل 
كار داوطلبان��ه داش��تید؟ بع��د از 
در  تغیی��ری  چ��ه  عمل��ی،  تجرب��ه 

دیدگاهتان ایجاد شد؟
خان�م حس�ین‌پور: قب��ل از ورود فک��ر 
می‌ک��ردم داوطلبی یعنی کمک کردن به 
دیگ��ران؛ ام��ا بعد فهمیدم چقدر خودم هم 
رش��د می‌کنم. یاد گرفتم صبر، همدلی و 
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درک متفاوت از انسان‌ها یعنی چه. 
خان�م علی‌آبادی: حس می‌کردم ش��اید 
ترحم کنم و از پس��ش برنیایم، ولی وقتی 
انجام��ش دادم واقع��اً اصلًا جوری نبود که 

فکرش را می‌کردم.
آقای خراش�ادی‌زاده: در آغاز، تصور من 
از فعالیت داوطلبانه به انجام یک همکاری 
محدود و مقطعی خلاصه می‌ش��د؛ این‌که 
گروهی از افراد گرد هم می‌آیند تا برنامه‌ای 
را اجرا کنند و سپس هر کس به مسیر خود 
بازگردد. اما با حضور در چند فعالیت مختلف 
به‌ص��ورت داوطلبانه، دریافتم که داوطلبی 
صرفاً انجام یک کار نیست، بلکه فرصتی 
برای یادگیری، رش��د ش��خصی و تعامل 
سازنده با دیگران است. در این مسیر از سایر 
داوطلبان و مسئولان انجمن، به‌ویژه جناب 
آقای قریب، تجربیات ارزشمندی آموختم. 
همچنین لازم می‌دانم از مجموعه انجمن 
اتیسم ایران، به‌ویژه بخش روابط عمومی 
سرکار خانم داوری‌فرد، صمیمانه قدردانی 
کن��م؛ چراکه با نظم، مس��ئولیت‌پذیری و 
تعام��ل مثب��ت خوی��ش، نقش��ی مؤثر در 
س��ازمان‌دهی فعالیت‌ه��ای داوطلبان��ه و 
ایج��اد هماهنگ��ی میان اعضا در برنامه‌ها 

ایفا کرده‌اند.
آقای قاس�می: هم��ان طور که خدمتتان 
ع��رض کردم، من پرس��تارم و تجربه کار 
عملی و داوطلبانه داش��تم. س��عی کردم با 
قرار گرفتن در کنار بچه‌های اتیس��م افق 

دیدم را وسیع‌تر کنم.
آق�ای فرهانی�ان: کاره��ای داوطلبانه را 
عموم��اً در فیلم‌ه��ای اروپای��ی دیده‌ایم؛ 
اینکه افراد دور هم جمع می‌ش��وند، با هم 
صحبت می‌کنند، هم‌فکری می‌کنند، سعی 
می‌کنند هر کدامش��ان قسمتی از کار را بر 
عهده بگیرند و معمولًا حمایت‌های خیلی 
زیادی هم می‌شوند. اما در ایران دیدیم که 
آن‌قدر حمایت وجود ندارد و شما مجبورید 
خودت��ان را ت��ا جایی که چارچوب مدیران 
محل��ی، مثلًا ش��هرداری یا مدیریت یک 
مجموع��ه‌ی خاص اجازه می‌دهد، تنظیم 
کنید. اما آن حس خوب وجود داشت و واقعاً 
مش��ابه همان چیزی ک��ه در ذهنمان بود 

اتفاق می‌افتاد. همیش��ه دیدیم که حمایت از س��مت انجمن چقدر برای داوطلب‌ها 
اتفاق افتاده است؛ به این شکل که همه‌ی داوطلب‌ها سعی کنند در جایی که درست 
است قرار بگیرند و آن‌طور که دوست دارند مفید واقع شوند. مثل کسی که بخشی 
از درآمدش را به یک سازمانی که برای قشر خاصی از جامعه فعالیت می‌کند، هدیه 
می‌کند، داوطلب‌ها هم دیدش��ان همین اس��ت و حس خوبی به خودش��ان می‌دهد. 

شاید واقعاً کلید ماجرا همین حس خوب است.
خانم مستفیضی: قبلًا فکر می‌کردم کار داوطلبانه فقط یعنی کمک به بقیه؛ ولی 
بعد فهمیدم داوطلبی یعنی رشد دوطرفه. من به بقیه کمک می‌کنم، اما خودم هم 
از درون قوی‌تر، صبورتر و آگاه‌تر می‌شوم. فهمیدم داوطلبی یعنی یاد گرفتن معنا 

و ارزش واقعی همدلی.

مهم‌ترین یادگیری یا تجربه‌ای كه از داوطلبی به دست آوردید 
چه بوده است؟

خانم حس�ین‌پور: یاد گرفتم تفاوت‌ها ترس��ناک نیس��تند، زیبا هستند. هر کودک 
یا خانواده‌ای که با آن‌ها ارتباط گرفتم، یک درس بزرگ از عش��ق بی‌قیدوش��رط 

به من دادند. 
خانم علی‌آبادی: صبر و پشتکار.

آقای خراش�ادی‌زاده: یکی از مهم‌ترین دس��تاوردهای من در فعالیت داوطلبانه، 
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به‌ویژه در برنامه‌هایی که محور اصلی آن‌ها افراد دارای اختلال طیف اتیسم بودند 
)مانند مدارس فصلی(، آشنایی با شیوه‌های صحیح و اصولی ارتباط‌گیری، آموزش 
و مدیریت تعامل با این عزیزان بود. در همین راستا، انجمن اتیسم ایران با هدف 
ارتقای دانش و توانمندی داوطلبان، از طریق واحد آکادمی، جلس��ات آموزش��ی 
ویژه‌ای را برگزار کرد. تجربه حضور در این دوره‌ها برای من بسیار ارزشمند بود و 
خوشبختانه مقرر شده است این آموزش‌ها به‌صورت مستمر، به‌ویژه برای داوطلبان 

جدید، در فواصل زمانی مشخص تداوم یابد.
آقای قاس�می: بالاترین و بهترین تجربه این اس��ت که بدانی کار زمانی نتیجه 
می‌دهد که تمام اعضا در کنار هم باشند و در کنار هم کار کنند؛ یعنی با کار گروهی 

است که نتیجه به دست می‌آید.
آقای فرهانیان: من شاید از 10 سال پیش با اتیسم آشنا بودم. شاید برای نوجوان‌ها 
تجربه‌ی کارگروهی و تجربه‌ی بودن در یک فضای سیستماتیک، تجربه‌ی خیلی 
مهمی باش��د، اما باتوجه ‌به اینکه من این تجربه را پیش‌تر هم داش��تم، دوس��تان 
خوبی که از این مس��یر یافتم خیلی زیادند. حتی الان خیلی‌هایش��ان یا دیگر ایران 
نیس��تند یا جای دیگری مش��غول کاری هس��تند؛ اما این برای من ارزش��مندترین 
چیزی بوده که به دس��ت آورده‌ام. یعنی آن فضای دوس��تانه واقعاً ارزش��مند اس��ت، 

مخصوصاً در تیم داوطلبان. 
خانم مس�تفیضی: یاد گرفتم که هر انس��انی یک دنیای خاص دارد و هیچ دنیایی 
ش��بیه دیگری نیس��ت. اتیس��م به من یاد داد که نباید دنبال »درست کردن« آدم‌ها 
باشیم، باید یاد بگیریم »درکشان کنیم«. این درک برای من تبدیل به بزرگ‌ترین 

هدیه‌ی داوطلبی شد.

در طـــ��ول فــــعالیتتــ��ان ب��ا چ��ه چالش‌های��ی روب��ه‌رو ش��دید و 
چطور از پسشان برآمدید؟

خانم حس�ین‌پور: گاهی نگاه سطحی یا 
بی‌تفاوت��ی بعضی از مردم آزاردهنده بود، 
ول��ی ب��ا تمرکز روی هدف اصلی و انرژی 
مثبت بچه‌ها توانس��تم از آن فضاها عبور 
کنم. یاد گرفتم با صبر و لبخند، می‌ش��ود 

ذهن‌ها را تغییر داد.
خان�م علی‌آب�ادی: در مقابلش��ان حس 
مس��ئولیت‌پذیری داش��تم. من با فعالیت 
داوطلبانه شروع کردم و درنهایت به‌خاطر 
رشته‌ و عملکردم، هنردرمانگر بچه‌ها شدم 
و به آن‌ها نقاش��ی یاد دادم. بارها بچه‌ها با 
حال بد وارد کلاس ش��دند؛ حتی چندین 
ب��ار از آن‌ه��ا کت��ک هم خ��وردم، ولی آن 
حس رهایی‌ش��ان آنقدر برایم شیرین بود 
که می‌گفتم: »این سختی، شیرینی مسیر 

من است«.
آقای خراشادی‌زاده: یکی از چالش‌هایی 
که در برخی فعالیت‌های داوطلبانه تجربه 
ک��ردم، به‌وی��ژه در برنامه‌های��ی نظی��ر 
نمایش��گاه‌ها و همایش‌های��ی که انجمن 
اتیس��م ای��ران در آن‌ه��ا غرفه اختصاصی 
داش��ت، مربوط به مس��ئولیت نمایندگی 
از س��وی انجم��ن ب��ود. داوطلب در چنین 
موقعیت‌هایی، خواه‌ناخ��واه نماینده‌ای از 
کل مجموعه محس��وب می‌شود؛ بنابراین 
لازم است در نحوه‌ی تعامل با غرفه‌داران 
دیگ��ر س��ازمان‌ها و نی��ز بازدیدکنندگان، 
نهایت دقت، ادب و ظرافت رفتاری را به‌کار 
گیرد. افزون بر آن، آشنایی کامل با خدمات 
و فعالیت‌ه��ای انجمن و ارائه‌ی اطلاعات 
دقیق و صحیح، از اهمیت ویژه‌ای برخوردار 
اس��ت. در ابت��دای کار، نگرانی از احتمال 
ارائ��ه‌ی اطلاعات نادرس��ت باعث ایجاد 
اضطراب در من می‌شد، اما با راهنمایی‌ها 
و پش��تیبانی ارزش��مند کارکن��ان انجمن، 
به‌ویژه در زمینه‌ی ارائه‌ی اطلاعات درست 
و به‌روز، توانستم بر این اضطراب غلبه کنم 
و مس��ئولیت خود را با اطمینان و تس��لط 

بیشتری به انجام برسانم.
آقای قاس�می: چالش‌ه��ا که زیاد بودند. 
ب��ا هم��کاری و کار گروه��ی از پسش��ان 

برآمدیم.
آق�ای فرهانی�ان: فض��ای داوطلبان��ه 
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چالش‌های خاص خودش را دارد، مثلًا شما 
با افراد متفاوت، با طرز فکرهای متفاوت و 
س��نین متفاوتی روبه‌رو می‌شوید. ما سعی 
کردیم در انجمن هر آدمی را با هر شکلی 
کنارمان داشته باشیم، رفتار حرفه‌ای‌مان را 
مدیریت کنیم و از کمکشان استفاده بکنیم. 
م��ورد بعدی اینکه بالاخره هر داوطلب به 
نوعی یک س��فیر هم هس��ت و مهم است 
ک��ه رفت��ار تو چگونه باش��د. چالش بعدی 
هم اینکه می‌دیدیم آن حمایتی که باید از 
انجمن نمی‌ش��ود؛ نه صرفاً از سمت دولت 
و حکومت و...، ش��اید حتی از س��مت مردم 
ع��ادی. به‌نظر من ای��ن فرهنگ می‌تواند 
ایج��اد ش��ود و حمایت‌ها دریافت ش��وند، 
چون حمایت‌ه��ا صرفاً حمایت‌های مالی 
نیس��تند. می‌ش��ود یک جامعه صلحمند و 
قدرتمند همراه با صلح جهانی ایجاد کرد، 
نه صرفاً برای بچه‌های اتیسم، برای همه 
اقلیت‌های��ی که با ما متفاوت هس��تند؛ در 

گفتار، پوشش، رفتار، نوع فکر و...
خان�م مس�تفیضی: یک��ی از چالش‌های 
ب��زرگ، ناآگاه��ی اطرافی��ان ب��ود. خیلی 
وقت‌ه��ا دی��دم آدم‌ه��ا از روی ندانس��تن 
قضاوت می‌کنند. اوایل ناراحت می‌ش��دم، 
ولی یاد گرفتم به‌جای دل‌خوری، گفت‌وگو 
کنم و آگاه‌س��ازی را انتخاب کنم. حمایت 
بقیه‌ی داوطلب‌ها و تیم انجمن هم خیلی 

کمکم کرد که قوی‌تر بشوم.

داوطلبان��ه‌  كار  از  لحظ��ه  ك��دام 
ی��ا  ماندگارتری��ن  ش��ما  ب��رای 

تأثیرگذارترین بوده است؟
خانم حس�ین‌پور: لحظ��ه‌ای که یکی از 
بچه‌ه��ا ب��رای اولین‌بار دس��تم را گرفت و 
نگاه��م کرد... بدون هی��چ کلمه‌ای، یک 
ارتباط عمیق برقرار شد. آن لحظه فهمیدم 
حض��ور، خ��ودش نوعی عش��ق و درمان 

است.
خان�م علی‌آب�ادی: معجزه‌های��ی که در 

زندگی‌ام دیدم و خودم می‌دانم و خدا.
از  یک��ی  در  خراش�ادی‌زاده:  آق�ای 
نمایش��گاه‌ها مس��ئول ارائه‌ی توضیحات 
درباره‌ی اختلال اتیس��م و خدمات انجمن 

به بازدیدکنندگان بودم. هنگام صحبت درباره‌ی دشواری‌های خانواده‌های دارای 
فرزند اتیس��م، به‌ویژه آن‌هایی که فرزندانش��ان در طیف‌های ش��دیدتر قرار دارند، 
متوجه شدم همراه یکی از بچه‌های اتیسم در غرفه، که اگر در خاطرم باشد خواهر 
ایشان بود، بی‌اختیار اشک بر چشمانش جاری گشت. پس از پایان توضیحاتم، او با 
صدایی آرام گفت که سخنان من تصویری واقعی از زندگی خودشان و سختی‌هایی 
که در این مس��یر تجربه کرده‌اند بود و همین امر باعث ش��د نتواند احساس��اتش را 
پنهان کند. آن لحظه برای من بسیار تأثیرگذار بود؛ چراکه احساس کردم توانسته‌ام 
نه‌فق��ط اطلاعات��ی منتق��ل کنم، بلکه پلی از درک و همدلی میان بازدیدکنندگان و 

خانواده‌های اتیسم ایجاد نمایم.
آقای قاسمی: لحظه‌ای که کار به نتیجه می‌رسد و می‌فهمی باری از دوش انجمن 

و خانواده‌های اتیسم برداشته شده است.
آقای فرهانیان: آن لحظه‌ای که یک بچه می‌آید و دست شما را می‌گیرد، بدون 
اینکه اصلًا با ش��ما صحبتی بکند، فقط دس��تتان را می‌گیرد... من در هر رویدادی 
که به‌نوعی در آن دخیل بوده‌ام، معمولًا آن قس��متی بودم که با آدم‌ها بیش��تر در 
ارتباط است. با توجه به شناختی که از خودم داشتم، شاید مفیدترین جایی بوده که 
می‌توانستم کمک‌کننده باشم. بچه‌ها باهم خیلی متفاوت‌اند؛ بعضی خیلی راحت 
با تو ارتباط چشمی برقرار نمی‌کنند. انگار دست‌هایت را بسته‌اند اما تو می‌خواهی 
با آن آدم ارتباط بگیری. وقتی که آن ارتباط برقرار می‌شود، می‌بینی که پشت آن 
دی��وار بلن��د ی��ا آن درِ محکمی که وجود دارد، چه فرد مهربان و دوست‌داش��تنی‌ای 

هست.
خان�م مس�تفیضی: یک��ی از لحظه‌هایی که هیچ‌وق��ت فراموش نمی‌کنم مربوط 
به پروژه‌ی رجیس��تری بود. با یکی از والدین صحبت می‌کردم که گفت پس��رش 
می‌خواهد با من حرف بزند. گوشی را گرفت و فقط گفت دوستت دارم. همان لحظه 
اش��ک‌هایم بی‌اختیار س��رازیر شد؛ از ش��وق، از عشق، از حس ارتباطی که کلمه‌ها 
نمی‌توانند توصیفش کنند. لحظه‌ی ماندگار دیگر هم در مدرس��ه‌ی بهاره بود. آن 
روز بچه‌ها را برده بودیم مترو. وسط شلوغی و همهمه، ناگهان حس کردم کسی 
از پشت مرا بغل کرد. برگشتم و دیدم امیرحسین، پسر دوست‌داشتنی انجمن است 
که با ذوق و لبخند مرا پیدا کرده بود. آن آغوش ساده، برایم از هزار حرف قشنگ‌تر 

بود. واقعاً جزو ارزشمندترین لحظه‌های زندگی‌ام محسوب می‌شود.

فكر می‌كنید داوطلب شدن چرا ارزشمند است؟
خانم حسین‌پور: چون داوطلبی یعنی یاد گرفتن »بخشیدن بدون انتظار«. باعث 

می‌شود انسان، خودش را در دیگری ببیند.
خانم علی‌آبادی: داوطلب ش��دن ارزش��مند است چون علاوه‌بر کمک به دیگران، 
ح��س خوب��ی از مفی��د بودن و تأثیرگذاری به ما می‌دهد. هم مهارت یاد می‌گیریم، 
هم با آدم‌ها و شرایط مختلف بهتر کنار می‌آییم و حس تعلق به یک جامعۀ فعال 

و مثبت هم پیدا می‌کنیم.
آق�ای خراش�ادی‌زاده: مطالع��ات علمی صورت گرفته درب��اره اهمیت و جایگاه 
فعالیت داوطلبانه نشان می‌دهد که فعالیت داوطلبانه، فرایندی دوسویه و سودمند 
است که هم برای فرد داوطلب و هم برای جامعه آثار مثبت فراوانی به همراه دارد. 
از مهم‌ترین مزایای این فعالیت‌ها برای خود داوطلب می‌توان به رش��د و توس��عه 
فردی و حرفه‌ای از طریق کس��ب تجارب عملی، افزایش س�المت روان از طریق 
تقویت عزت‌نفس و احس��اس ارزش��مندی، کاهش حس انزواطلبی و نیز گسترش 
شبکه ارتباطات انسانی اشاره کرد. از سوی دیگر، در سطح اجتماعی، فعالیت‌های 
داوطلبانه نقشی مؤثر در حرکت به‌سوی توسعه پایدار و تقویت انسجام و همبستگی 

میان اقشار مختلف جامعه دارند. 
آقای قاسمی: به خاطر این‌که هم اجر اخروی دارد و هم اجر دنیوی.

آق�ای فرهانی�ان: آدم‌ه��ا از کوچک‌تری��ن تا بزرگ‌تری��ن کارهایی که به‌صورت 
داوطلبانه انجام می‌دهند، برایش��ان مهم اس��ت که ارزش��مند باشند. اگر جامعه‌ای 
نتواند حس ارزشمندی را به افراد بدهد، آن‌ها طغیان می‌کنند، یا منزوی می‌شوند، 
یا ارزش‌ها را اشتباه و برعکس متوجه می‌شوند. این موضوع خیلی برای من مهم 
اس��ت. همیش��ه در مورد آن حرف می‌زنم و نظرات دیگران را دراین‌باره می‌پرس��م 
و مطالعه می‌کنم. اگر این ارزش‌ها ش��ناخته نش��ود و بهایی به آن‌ها داده نش��ود، 
آدم‌ها ارزش‌ها را اش��تباه متوجه می‌ش��وند. داوطلب بودن بذاته ارزش��مند اس��ت. 
نمی‌توانیم برایش ارزش تعیین بکنیم که این چرا ارزش��مند اس��ت؛ مثل ایمان یا 
صداقت. می‌گویند شغلی را پیدا کنید که درآن حس خوبی به خودتان داشته باشید 
و باب��ت آن ح��س خ��وب، پ��ول هم بگیرید. حالا فکر کنید که ما داوطلبانی را داریم 
که بدون اینکه چشم‌داش��ت مالی داش��ته باش��ند، کارها را انجام می‌دهند که واقعاً 

خیلی درخشان است.
خانم مس�تفیضی: چون داوطلبی یعنی بخش��ی از وقتت را برای س��اختن امید 
بگ��ذاری. ارزش��ش در این اس��ت که یاد می‌گیری مهربان��ی یک انتخاب روزمره 

ا‌ست، نه یک اتفاق خاص.

ب��رای کس��انی ک��ه هن��وز وارد کار داوطلبان��ه نش��ده‌اند چ��ه پیامی 
دارید؟

خان�م حس�ین‌پور: ت��ا تجرب��ه‌اش نکنی، نمی‌فهمی چق��در می‌تواند حال دلت را 
خوب کند. داوطلبی فقط کمک به دیگران نیست؛ یک راه است برای پیدا کردن 

خودت.
خانم علی‌آبادی: داوطلب شدن فقط کمک کردن به دیگران نیست؛ فرصتی است 
برای دیدن دنیا با چش��مانی تازه، لمس لحظاتی که هیچ کتاب یا کلاس درس��ی 
ب��ه ت��و ی��اد نمی‌دهد و رش��د آرام و واقعی درون خ��ودت. حتی یک لحظه همراهی 
تو می‌تواند زندگی کس��ی را روش��ن کند و در همان حال، زندگی خودت را هم. به 

تجربه کردنش می‌ارزد!
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چالش‌های خاص خودش را دارد، مثلًا شما 
با افراد متفاوت، با طرز فکرهای متفاوت و 
س��نین متفاوتی روبه‌رو می‌شوید. ما سعی 
کردیم در انجمن هر آدمی را با هر شکلی 
کنارمان داشته باشیم، رفتار حرفه‌ای‌مان را 
مدیریت کنیم و از کمکشان استفاده بکنیم. 
م��ورد بعدی اینکه بالاخره هر داوطلب به 
نوعی یک س��فیر هم هس��ت و مهم است 
ک��ه رفت��ار تو چگونه باش��د. چالش بعدی 
هم اینکه می‌دیدیم آن حمایتی که باید از 
انجمن نمی‌ش��ود؛ نه صرفاً از سمت دولت 
و حکومت و...، ش��اید حتی از س��مت مردم 
ع��ادی. به‌نظر من ای��ن فرهنگ می‌تواند 
ایج��اد ش��ود و حمایت‌ها دریافت ش��وند، 
چون حمایت‌ه��ا صرفاً حمایت‌های مالی 
نیس��تند. می‌ش��ود یک جامعه صلحمند و 
قدرتمند همراه با صلح جهانی ایجاد کرد، 
نه صرفاً برای بچه‌های اتیسم، برای همه 
اقلیت‌های��ی که با ما متفاوت هس��تند؛ در 

گفتار، پوشش، رفتار، نوع فکر و...
خان�م مس�تفیضی: یک��ی از چالش‌های 
ب��زرگ، ناآگاه��ی اطرافی��ان ب��ود. خیلی 
وقت‌ه��ا دی��دم آدم‌ه��ا از روی ندانس��تن 
قضاوت می‌کنند. اوایل ناراحت می‌ش��دم، 
ولی یاد گرفتم به‌جای دل‌خوری، گفت‌وگو 
کنم و آگاه‌س��ازی را انتخاب کنم. حمایت 
بقیه‌ی داوطلب‌ها و تیم انجمن هم خیلی 

کمکم کرد که قوی‌تر بشوم.

داوطلبان��ه‌  كار  از  لحظ��ه  ك��دام 
ی��ا  ماندگارتری��ن  ش��ما  ب��رای 

تأثیرگذارترین بوده است؟
خانم حس�ین‌پور: لحظ��ه‌ای که یکی از 
بچه‌ه��ا ب��رای اولین‌بار دس��تم را گرفت و 
نگاه��م کرد... بدون هی��چ کلمه‌ای، یک 
ارتباط عمیق برقرار شد. آن لحظه فهمیدم 
حض��ور، خ��ودش نوعی عش��ق و درمان 

است.
خان�م علی‌آب�ادی: معجزه‌های��ی که در 

زندگی‌ام دیدم و خودم می‌دانم و خدا.
از  یک��ی  در  خراش�ادی‌زاده:  آق�ای 
نمایش��گاه‌ها مس��ئول ارائه‌ی توضیحات 
درباره‌ی اختلال اتیس��م و خدمات انجمن 

به بازدیدکنندگان بودم. هنگام صحبت درباره‌ی دشواری‌های خانواده‌های دارای 
فرزند اتیس��م، به‌ویژه آن‌هایی که فرزندانش��ان در طیف‌های ش��دیدتر قرار دارند، 
متوجه شدم همراه یکی از بچه‌های اتیسم در غرفه، که اگر در خاطرم باشد خواهر 
ایشان بود، بی‌اختیار اشک بر چشمانش جاری گشت. پس از پایان توضیحاتم، او با 
صدایی آرام گفت که سخنان من تصویری واقعی از زندگی خودشان و سختی‌هایی 
که در این مس��یر تجربه کرده‌اند بود و همین امر باعث ش��د نتواند احساس��اتش را 
پنهان کند. آن لحظه برای من بسیار تأثیرگذار بود؛ چراکه احساس کردم توانسته‌ام 
نه‌فق��ط اطلاعات��ی منتق��ل کنم، بلکه پلی از درک و همدلی میان بازدیدکنندگان و 

خانواده‌های اتیسم ایجاد نمایم.
آقای قاسمی: لحظه‌ای که کار به نتیجه می‌رسد و می‌فهمی باری از دوش انجمن 

و خانواده‌های اتیسم برداشته شده است.
آقای فرهانیان: آن لحظه‌ای که یک بچه می‌آید و دست شما را می‌گیرد، بدون 
اینکه اصلًا با ش��ما صحبتی بکند، فقط دس��تتان را می‌گیرد... من در هر رویدادی 
که به‌نوعی در آن دخیل بوده‌ام، معمولًا آن قس��متی بودم که با آدم‌ها بیش��تر در 
ارتباط است. با توجه به شناختی که از خودم داشتم، شاید مفیدترین جایی بوده که 
می‌توانستم کمک‌کننده باشم. بچه‌ها باهم خیلی متفاوت‌اند؛ بعضی خیلی راحت 
با تو ارتباط چشمی برقرار نمی‌کنند. انگار دست‌هایت را بسته‌اند اما تو می‌خواهی 
با آن آدم ارتباط بگیری. وقتی که آن ارتباط برقرار می‌شود، می‌بینی که پشت آن 
دی��وار بلن��د ی��ا آن درِ محکمی که وجود دارد، چه فرد مهربان و دوست‌داش��تنی‌ای 

هست.
خان�م مس�تفیضی: یک��ی از لحظه‌هایی که هیچ‌وق��ت فراموش نمی‌کنم مربوط 
به پروژه‌ی رجیس��تری بود. با یکی از والدین صحبت می‌کردم که گفت پس��رش 
می‌خواهد با من حرف بزند. گوشی را گرفت و فقط گفت دوستت دارم. همان لحظه 
اش��ک‌هایم بی‌اختیار س��رازیر شد؛ از ش��وق، از عشق، از حس ارتباطی که کلمه‌ها 
نمی‌توانند توصیفش کنند. لحظه‌ی ماندگار دیگر هم در مدرس��ه‌ی بهاره بود. آن 
روز بچه‌ها را برده بودیم مترو. وسط شلوغی و همهمه، ناگهان حس کردم کسی 
از پشت مرا بغل کرد. برگشتم و دیدم امیرحسین، پسر دوست‌داشتنی انجمن است 
که با ذوق و لبخند مرا پیدا کرده بود. آن آغوش ساده، برایم از هزار حرف قشنگ‌تر 

بود. واقعاً جزو ارزشمندترین لحظه‌های زندگی‌ام محسوب می‌شود.

فكر می‌كنید داوطلب شدن چرا ارزشمند است؟
خانم حسین‌پور: چون داوطلبی یعنی یاد گرفتن »بخشیدن بدون انتظار«. باعث 

می‌شود انسان، خودش را در دیگری ببیند.
خانم علی‌آبادی: داوطلب ش��دن ارزش��مند است چون علاوه‌بر کمک به دیگران، 
ح��س خوب��ی از مفی��د بودن و تأثیرگذاری به ما می‌دهد. هم مهارت یاد می‌گیریم، 
هم با آدم‌ها و شرایط مختلف بهتر کنار می‌آییم و حس تعلق به یک جامعۀ فعال 

و مثبت هم پیدا می‌کنیم.
آق�ای خراش�ادی‌زاده: مطالع��ات علمی صورت گرفته درب��اره اهمیت و جایگاه 
فعالیت داوطلبانه نشان می‌دهد که فعالیت داوطلبانه، فرایندی دوسویه و سودمند 
است که هم برای فرد داوطلب و هم برای جامعه آثار مثبت فراوانی به همراه دارد. 
از مهم‌ترین مزایای این فعالیت‌ها برای خود داوطلب می‌توان به رش��د و توس��عه 
فردی و حرفه‌ای از طریق کس��ب تجارب عملی، افزایش س�المت روان از طریق 
تقویت عزت‌نفس و احس��اس ارزش��مندی، کاهش حس انزواطلبی و نیز گسترش 
شبکه ارتباطات انسانی اشاره کرد. از سوی دیگر، در سطح اجتماعی، فعالیت‌های 
داوطلبانه نقشی مؤثر در حرکت به‌سوی توسعه پایدار و تقویت انسجام و همبستگی 

میان اقشار مختلف جامعه دارند. 
آقای قاسمی: به خاطر این‌که هم اجر اخروی دارد و هم اجر دنیوی.

آق�ای فرهانی�ان: آدم‌ه��ا از کوچک‌تری��ن تا بزرگ‌تری��ن کارهایی که به‌صورت 
داوطلبانه انجام می‌دهند، برایش��ان مهم اس��ت که ارزش��مند باشند. اگر جامعه‌ای 
نتواند حس ارزشمندی را به افراد بدهد، آن‌ها طغیان می‌کنند، یا منزوی می‌شوند، 
یا ارزش‌ها را اشتباه و برعکس متوجه می‌شوند. این موضوع خیلی برای من مهم 
اس��ت. همیش��ه در مورد آن حرف می‌زنم و نظرات دیگران را دراین‌باره می‌پرس��م 
و مطالعه می‌کنم. اگر این ارزش‌ها ش��ناخته نش��ود و بهایی به آن‌ها داده نش��ود، 
آدم‌ها ارزش‌ها را اش��تباه متوجه می‌ش��وند. داوطلب بودن بذاته ارزش��مند اس��ت. 
نمی‌توانیم برایش ارزش تعیین بکنیم که این چرا ارزش��مند اس��ت؛ مثل ایمان یا 
صداقت. می‌گویند شغلی را پیدا کنید که درآن حس خوبی به خودتان داشته باشید 
و باب��ت آن ح��س خ��وب، پ��ول هم بگیرید. حالا فکر کنید که ما داوطلبانی را داریم 
که بدون اینکه چشم‌داش��ت مالی داش��ته باش��ند، کارها را انجام می‌دهند که واقعاً 

خیلی درخشان است.
خانم مس�تفیضی: چون داوطلبی یعنی بخش��ی از وقتت را برای س��اختن امید 
بگ��ذاری. ارزش��ش در این اس��ت که یاد می‌گیری مهربان��ی یک انتخاب روزمره 

ا‌ست، نه یک اتفاق خاص.

ب��رای کس��انی ک��ه هن��وز وارد کار داوطلبان��ه نش��ده‌اند چ��ه پیامی 
دارید؟

خان�م حس�ین‌پور: ت��ا تجرب��ه‌اش نکنی، نمی‌فهمی چق��در می‌تواند حال دلت را 
خوب کند. داوطلبی فقط کمک به دیگران نیست؛ یک راه است برای پیدا کردن 

خودت.
خانم علی‌آبادی: داوطلب شدن فقط کمک کردن به دیگران نیست؛ فرصتی است 
برای دیدن دنیا با چش��مانی تازه، لمس لحظاتی که هیچ کتاب یا کلاس درس��ی 
ب��ه ت��و ی��اد نمی‌دهد و رش��د آرام و واقعی درون خ��ودت. حتی یک لحظه همراهی 
تو می‌تواند زندگی کس��ی را روش��ن کند و در همان حال، زندگی خودت را هم. به 

تجربه کردنش می‌ارزد!

آقای قاسمی: تا کسی وارد این کار نشود 
نمی‌تواند بفهمد که چه حسی به آدم دست 
می‌ده��د، زمانی که خن��ده روی لب‌های 

خانواده‌های اتیسم نقش می‌بندد.
آق�ای فرهانی�ان: به نظ��رم همه آدم‌ها 
بای��د کاری را داوطلبان��ه انجام بدهند. اگر 
دوست نداری عضو انجمن اتیسم بشوی، 
ب��رو و داوطلبان��ه عضو محک ش��و، عضو 
انجمن بیماران پروانه‌ای شو، عضو انجمن 
نابینایان شو و... ولی آدمی باش که یک روز 
به خودت نگاه کنی و ببینی بعضی کارها را 
در زندگی‌ات بدون قصد مالی انجام دادی. 
باید مسیری را بسازیم که حتی اگر روزی 

ما نبودیم، آن مسیر جلو برود.
خان�م مس�تفیضی: اگ��ر هن��وز تجربه 
نکرده‌ای��د، فقط یک ب��ار امتحانش کنید. 
داوطلب��ی فقط کمک به دیگران نیس��ت، 
یک جور آرامش درونی هم هست. همان 
چی��زی ک��ه زندگی مدرن از ما گرفته، این 

فضا دوباره برش می‌گرداند.

اگ��ر بخواهید با یك جمله كوتاه 
دیگ��ران را ب��ه داوطل�بی تش��ویق 

كنید، آن جمله چیست؟
خانم حس�ین‌پور: با دل ش��روع کن، دنیا 

خودش همراهت می‌شود.
خانم علی‌آبادی: هم‌مسیر شو، خانواده‌ها 
را درک ک��ن ت��ا ببینند تنها نیس��تند و یک 

جامعه کنارشان است.
آقای خراش�ادی‌زاده: با داوطلب شدن، 
دریچ��ه‌ای فراتر از روزمرگی‌های زندگی 
بر روی خود بگشای تا طعم ناب انسانیت 

را در ژرفای وجودت احساس کنی.
آقای قاس�می: اگر می‌خواهید تمام عمر 
خود و خانواده‌تان را از تمام بلایا دور کنید، 
به خانواده‌های اتیسم خدمت کنید و بیمۀ 

اتیسم شوید.
خان�م مس�تفیضی: وقتی برای ش��ادی 
کس��ی قدم برمی‌داری، خودت به آرامش 

عمیق‌تری می‌رسی.
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در بخ��ش آخ��ر گفتگ��و، نظرش��ان 
را درم��ورد انجم��ن اتیس��م ای��ران 

جویا شدیم. 
نقط��ه  مهم‌تری��ن  ش��ما  نظ��ر  از 
ای��ران  اتیس��م  انجم��ن  ق��وّت 

چیست؟ نقطه‌ضعف چطور؟
خان�م حس�ین‌پور: نقط��ه قوّت��ش تیم 
صمیمی و دلسوزش است که با عشق کار 
می‌کنند. نقطه ضعفش شاید کمبود منابع 
و دیده نش��دن اس��ت؛ چون با این حجم از 

زحمت، باید حمایت بیشتری بگیرد.
خان�م علی‌آب�ادی: کار گروه��ی. م��ن 
روزهایی را دیدم که این تیم می‌توانس��ت 
نباش��د، ولی همه باهم متحد و یک‌صداتر 

شدند.
آق�ای خراش�ادی‌زاده: ب��ه نظ��ر بنده، 
نقطه قوّت انجمن اتیس��م ایران علاوه بر 
بهره‌من��دی از کادری متخصص و آگاه به 
آخرین دستاوردهای علمی این حوزه، وجود 
روحیه تعهّد، مسئولیت‌پذیری و همدلی میان 
اعضای اجرایی مجموعه اس��ت. همچنین 
یکی از مهم‌ترین نقاط قوّت انجمن، توجه 
و اهمیت ویژه مسئولان مدیریتی، به‌ویژه 
سرکار خانم صالح غفاری، به پیشنهادها و 
انتقادهایی است که از سوی جامعه هدف، 
یعن��ی خانواده‌های محت��رم دارای فرزند 
اتیس��م، در فضاه��ای حقیق��ی و مجازی 
مطرح می‌ش��ود. ایش��ان هم��واره تلاش 
دارن��د ب��ه بهترین نحو پاس��خ‌گو بوده و در 
کوتاه‌ترین زمان ممکن برای رفع مشکلات 
پیش‌آم��ده اق��دام کنند. با این حال، ش��اید 
بتوان گفت نقطه ضعف انجمن در این است 
که به میزان برنامه‌ریزی، نظارت و اجرای 
طرح‌های جدید اجتماعی در شهر تهران، در 
سایر شهرستان‌ها چنین تمرکز و پیگیری 
منظمی مش��اهده نمی‌شود. همین مسئله 
گاه موجب گلایه‌مندی خانواده‌های عضو 
در دیگر شهرها می‌گردد. هرچند نمی‌توان 
از س��فرهای اس��تانی اعض��ای انجم��ن و 
تلاش‌های ارزش��مند ایشان چشم‌پوشی 
کرد، اما به نظر می‌رسد توجه و برنامه‌ریزی 
گس��ترده‌تر در سطح ملی می‌تواند موجب 

رضایت و اثربخشی بیشتر شود.

آقای قاسمی: مهم‌ترین نقطه قوّت انجمن اتیسم، انسجامی است که بین اعضای 
انجمن وجود دارد.

آقای فرهانیان: نقطه قوّت فضای دوستانه است. در سازمان، بیشتر افراد یکدیگر 
را به اس��م کوچک صدا می‌کنند و کس��ی که از بیرون وارد س��ازمان می‌ش��ود، حس 
می‌کند که اینجا مثل محیط یک خانه است. اگر شما محیطی ایجاد کنید که آدم‌ها 
احس��اس کنند عضوی از یک خانواده هس��تند، به نظر من کار خیلی مهمی انجام 
داده‌اید. چه مشتری نهایی‌ات، چه همراهانت، چه مشتریان فصلی و چه کارکنانت، 
هرکدام در سازمان بخشی از این خانواده هستند. واقعاً نقطه‌ضعفی که نشود حل 
کرد وجود ندارد. بالاخره به‌عنوان یک فضای کاری، در شرایط بحرانی فعلی کشور 
ما نقاط ضعفی وجود دارد؛ نقاط ضعفی که ش��اید دلیل آن‌ها خود ما نباش��یم. آن 
اقتصاد نگه‌دارنده، آن اقتصادی که شما بتوانید با کمترین بودجه بهترین خدمات 
را ارائه دهید، بالاخره در تمام سطوح کشور ما وجود دارد و امیدواریم هرچه زودتر 

این مشکلات هم حل شود. 
خانم مس�تفیضی: به‌نظرم بزرگ‌ترین نقطه قوّت انجمن، حس همدلی و انرژی 
مثبتی است که بین اعضاست. همه با عشق کار می‌کنند، نه از روی وظیفه. نقطه 
ضعف؟ شاید کمبود منابع و نیروهای داوطلب و برنامه‌های آموزشی داوطلبان در 
بعضی بخش‌ها که باعث می‌شود نتوانیم همۀ برنامه‌ها را گسترش بدهیم. همین 

هم تبدیل شده به انگیزه‌ای برای تلاش بیشتر.

به نظر شما چطور می‌توانیم موفق‌تر عمل كنیم؟
خان�م حس�ین‌پور: ب��ا آم��وزش مداوم به خانواده‌ها و اطلاع‌رس��انی عمومی‌تر در 

شبکه‌های اجتماعی. آگاهی، کلید موفقیت است.
خانم علی‌آبادی: با برگزاری کارگاه‌ها و برنامه‌های آموزشی آنلاین برای والدین 
و داوطلب‌ها، یا ایجاد فضاهای خلاقانۀ بیشتر برای بچه‌ها تا تجربه‌شان متنوع‌تر 

و جذاب‌تر بشود.
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آقای خراشادی‌زاده: به نظر بنده، لازم است برنامه‌ریزی و اجرای برنامه‌هایی در 
اولویت قرار گیرد که خانواده‌های دارای فرزند اتیسم بتوانند آثار و نتایج آن را به‌طور 
ملموس در زندگی روزمره خود احس��اس کنند و چنین نباش��د که اقدامات انجمن 
صرفاً جنبه نمایشی داشته باشد. به‌عنوان نمونه، فعالیت‌های واحد »شبکه دوستدار 
اتیس��م« که با انعقاد تفاهم‌نامه‌هایی با س��ازمان‌های خدماتی، رفاهی و درمانی، 
درصدد ایجاد تس��هیلات برای حضور بهتر و درک صحیح‌تر ش��رایط افراد دارای 
اختلال اتیسم و خانواده‌هایشان در این مراکز است، نمونه‌ای مؤثر و قابل‌تحسین 
از چنین رویکردی به ش��مار می‌آید. لازم اس��ت برنامه‌هایی از این دس��ت، که تأثیر 

واقعی آن برای خانواده‌ها قابل لمس است، بیش از پیش توسعه یابد.
آقای فرهانیان: س��نگ بزرگ علامت نزدن اس��ت؛ اگر بخواهیم از س��نگ‌های 
کوچک شروع کنیم که واقعاً به هدفشان برسند، می‌شود از فضای داوطلبی استفادۀ 
بیش��تری کرد. داوطلبان ما هرکدام صاحب یک کس��ب‌وکارند، دانش��جو هستند، 
مادران خانه‌دار، مدیر یا کارمند هس��تند و می‌ش��ود از این ظرفیت‌ها اس��تفاده کرد. 
می‌ش��ود ارتباط با س��ازمان‌های دیگر فراتر برود. وقتی موفق‌تر هس��تیم که از همۀ 
ظرفیت‌هایمان استفاده کنیم. اگر چیزی را می‌خواهیم که تا الان نداشته‌ایم، باید 

کاری را بکنیم که تا الان نکرده‌ایم.
خانم مستفیضی: با آموزش و آگاهی‌بخشی بیشتر به جامعه. هرچقدر مردم شناخت 
دقیق‌تری از اتیسم پیدا کنند، حمایت‌ها هم بیشتر می‌شود. ارتباط بیشتر با مدارس، 

دانشگاه‌ها و رسانه‌ها هم می‌تواند تأثیر بزرگی داشته باشد.

تابه‌ح��ال نظ��ر س��ایر اف��راد را راجع‌ب��ه انجم��ن ش��نیده‌اید؟ چ��ه 
می‌گویند؟

خانم حسین‌پور: بله، خیلی‌ها از صداقت و پیگیری انجمن تعریف می‌کنند. البته 
بعضی هم هنوز شناخت کافی ندارند، که وظیفه ماست آگاهی‌رسانی کنیم.

خانم علی‌آبادی: خب گلگی که همیشه بسیار بوده، ولی خب من آن را می‌گذارم 
پای شرایط خانواده‌ها و دولتمان.

آقای خراش�ادی‌زاده: در میان خانواده‌های دارای فرزند اتیس��م، که جامعه هدف 
اصلی انجمن محس��وب می‌ش��وند، بازخوردها متنوع‌تر بوده است. آن‌گونه که بنده 
در تعاملات خود، در فضای حقیقی و مجازی، مشاهده کرده‌ام، برخی از خانواده‌ها 
از اقدامات انجمن احساس رضایت و دلگرمی داشته‌اند. حتی گاهی اظهار لطف و 
محبت خود را نسبت به داوطلبان، به عنوان نمایندگان کوچکی از این مجموعه، 
ابراز داشتند. در مقابل، گروهی دیگر از خانواده‌ها نیز گلایه‌هایی داشتند از محقق 
نش��دن برخی از مطالبات و خواس��ته‌های بحق خود. بنده نیز به عنوان داوطلب، 
همواره تلاش کرده‌ام با گوش‌دادن به این انتقادات و پیشنهادها و انتقال آن‌ها به 
انجمن، واس��طه‌ای میان دو س��وی ماجرا باش��م. به باور من، سطح اثرگذاری یک 
داوطلب حتی می‌تواند تا آن‌جا پیش رود که در راستای ایجاد هم‌افزایی و تقویت 

ارتباط مثبت میان انجمن و خانواده‌ها، نقش فعالانه و مؤثری ایفا کند.
آقای قاسمی: من تابه‌حال شخصاً نشنیده‌ام.

آقای فرهانیان: چیزهای بس��یار خوب ش��نیده‌ایم، همین‌طور گلایه‌های زیادی 
هم ش��نیده‌ایم. وقتی نتوانیم انتقادها را بش��نویم، نمی‌فهمیم که حرف‌های خوب 
چقدر می‌توانند دل‌نش��ین باش��ند. وقتی درها را ببندیم و بگوییم فقط آن‌هایی که 
دوس��تمان دارند کنار ما باش��ند، ش��بیه تمام آن جوامع شکست‌خورده‌ای می‌شویم 
که از بدو بشریت به وجود آمده‌اند. ما وقتی می‌توانیم موفق باشیم که حرف‌های 

خوب را بش��نویم: »ممنون که حمایتمان 
کردی��د«، »ممنون ک��ه کنارمان بودید«. 
در کنار آن، باید ش��نونده‌ی کس��انی هم 
باش��یم که می‌گویند: »چرا شفافیت مالی 
نداری��د؟«، »چرا ایونت‌هایتان فلان مدل 
برگزار می‌شود؟«، »چرا به قشر خاصی از 
جامعه توجه می‌کنید؟« وقتی بتوانیم یک 
برنامه برای همه‌ی اقش��ار داش��ته باشیم، 
می‌توانیم برنامه‌ریزی کنیم که هم ظرفیت 
مالی‌مان تأمین شود و هم بتوانیم آن‌طور 

که بایدوشاید عمل کنیم.
خانم مس�تفیضی: بله، خیلی‌ها می‌گویند 
فض��ای انجم��ن صمیمی اس��ت و انرژی 
مثبتی دارد. بعضی‌ها هم از نظم و حرفه‌ای 
بودن فعالیت‌ها شگفت‌زده می‌شوند. برای 
خیلی‌ها دیدن این همه عشق خالصانه در 

کنار تلاش، الهام‌بخش است.

آیا مردم اتیس��م را می‌شناس��ند؟ 
ب��رای ش��ناخته ش��دن اتیس��م چه 

کاری می‌توانیم انجام دهیم؟
خانم حس�ین‌پور: نه به اندازۀ کافی. باید 
روایت‌های انسانی و واقعی‌تر از زندگی با 
اتیسم گفته بشود، نه فقط آمار و اصطلاحات. 
محتواهای احساس��ی، مستندهای کوتاه و 

کمپین‌های مردمی مؤثرند.
خانم علی‌آبادی: بله من می‌بینم که خیلی 
بیشتر از قبل با اتیسم آشنا شدند و آن هم 
به‌نظرم به‌خاطر فعالیت‌های رس��انه‌های 
اجتماع��ی ب��وده اس��ت. الان به‌جرئ��ت 
می‌توان��م بگوی��م که چه خ��وب و چه بد، 
مردم حداقل ۵ س��اعت در روز در فضای 
مجازی هستند و اگر همزادپنداری کنیم، 

قطعاً دستاورد خوبی می‌گیریم.
آقای خراش�ادی‌زاده: در سال‌های اخیر 
آگاه��ی عمومی نس��بت‌به اختلال طیف 
اتیس��م به‌طور قابل‌توجهی افزایش یافته 
است؛ به باور بنده، در این میان نقش انجمن 
اتیس��م ایران بسیار پررنگ و اثرگذار بوده 
اس��ت. انجمن، با استناد به ماده ۲۰ قانون 
حمای��ت از حق��وق اف��راد دارای معلولیت 
مص��وب س��ال ۱۳۹۶، که بر مس��ئولیت 
نهادهای مختلف در زمینه فرهنگ‌سازی 
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و آگاهی‌بخش��ی درباره معلولیت‌ها تأکید 
دارد، تعاملات س��ازنده‌ای با س��ازمان‌ها و 

نهادهای ذی‌ربط برقرار کرده است. 
در کنار این موارد، فعالیت مستمر و هدفمند 
صفحات مجازی انجمن اتیس��م ایران نیز 
س��هم قابل‌توجهی در گس��ترش آگاهی و 
ایجاد ارتباط مؤثر با افکار عمومی داش��ته 

است.
آقای قاسمی: به‌نظرم بله. مردم الان بیشتر 
از گذش��ته با اتیس��م آشنایی پیدا کرده‌اند و 
این هم به‌دلیل آگاهی‌بخش��ی‌هایی است 
که در  روابط عمومی، آکادمی و مخصوصاً 
دوس��تان داوطل��ب انجمن اتیس��م انجام 
دادن��د و باعث ش��دند که مردم اتیس��م را 

بهتر بشناسند.
آقای فرهانیان: راجع‌به این موضوع خیلی 
در انجمن صحبت می‌کنیم. آن‌جوری که 
بایدوشاید، خیر. واقعاً نسبت به چهار، پنج 
سال پیش آدم‌های زیادی این را شنیده‌اند، 
اما به نظر من می‌شود بیشتر شنیده بشود. 
نام اتیسم باید خیلی بیشتر شنیده بشود؛ با 
ایونت‌های خوب، مجدداً استفاده از ظرفیت 

داوطلبی و فرایندهای آگاهی‌بخشی.
خانم مس�تفیضی: به‌نظرم هنوز خیلی‌ها 
اتیسم را درست نمی‌شناسند و این اختلال 
حتی با سندرم داون یکسان تلقی می‌شود. 
باید بیش��تر حرف بزنیم، بیش��تر بنویسیم، 
فیلم بسازیم و قصه‌های واقعی را به گوش 
م��ردم برس��انیم. ش��ناخت از راه تجربه و 

گفت‌وگو می‌آید.

ب��ه نظ��ر ش��ما چ��ه راه‌های��ی ب��رای 
جل��ب مناب��ع در خیریه‌ها وجود 
ب��ا  ارتب��اط  خودت��ان  آی��ا  دارد؟ 
ش��خص یا س��ازمانی داری��د كه به 

جلب منابع منجر شود؟
خانم حس�ین‌پور: هم��کاری با برندهای 
کوچک و مردمی )مثل فروشگاه‌های آنلاین 
جذاب یا خلاق( خیلی جواب می‌دهد. خودم 
هم در فضای کسب‌وکار آنلاین فعالیت دارم 
و می‌توانم ایده‌های مشترک حمایتی برای 

فروش یا کمپین طراحی کنم.
خان�م علی‌آب�ادی: به‌نظ��رم خیریه‌ه��ا 

می‌توانن��د ب��ا ترکیبی از ش��فافیت در عملکرد، آگاهی‌رس��انی و خلاقیت در جذب 
منابع موفق‌تر باشند. مثلًا با کمپین‌های آنلاین و شبکه‌های اجتماعی، رویدادها 
و کارگاه‌های آموزش��ی، همکاری با ش��رکت‌ها و اسپانس��رها، عضویت و حمایت 
مستمر و ایده‌های خلاقانه و نوآورانه. به‌طور کلی، وقتی مردم ببینند کمک‌هایشان 
واقعاً تأثیرگذار است و فعالیت‌ها شفاف و جذاب‌اند، انگیزه‌شان برای حمایت بیشتر 
می‌ش��ود. برای قس��مت آخر سؤالتان هم چندین سال پیش همفکری‌های زیادی 
شد و افراد زیادی از طریق داوطلبان معرفی شدند. می‌توانیم از همان افراد مجدد 

استفاده کنیم.
آقای خراشادی‌زاده: به طور قطع، شفاف‌سازی مالی و ارائه گزارش‌های دقیق و 
مستند از محل هزینه‌کرد منابع و فعالیت‌هایی که مؤسسات خیریه تاکنون انجام 
داده‌اند، از مهم‌ترین عوامل جلب اعتماد عمومی و در نتیجه جذب هرچه بیش��تر 
منابع مالی اس��ت. در کنار آن، تبیین صحیح و واقع‌بینانه از نیازها و خواس��ته‌های 
جامعه هدف برای ش��رکت‌ها و مؤسس��ات تجاری، می‌تواند زمینه‌ساز شکل‌گیری 

همکاری‌های مؤثر در قالب مسئولیت اجتماعی سازمان‌ها باشد.
آقای قاسمی: برگزاری ایونت‌ها و گالری‌ها جهت نمایش نقاشی‌ها و صنایع‌دستی 

کودکان اتیسم.
آقای فرهانیان: اگر فرایند صحیحی برای ارتباط با بخش‌های مختلف وجود داشته 
باش��د، س��ازمان تقویت می‌شود. وقتی ش��ما در خانواده خود تصمیماتی می‌گیرید، 
هرچقدر این تصمیمات اصولی‌تر باشند، مسیر شما در آن خانواده بهتر پیش می‌رود. 
مشخص است که هرکس چه کاری را به عهده می‌گیرد، منابع چطور باید استفاده 

بشوند و همۀ اعضا از همه‌چیز آگاه هستند.
خانم مس�تفیضی: به‌نظرم باید از روش‌های خلاقانه اس��تفاده کنیم و با برندهای 
اجتماعی، کمپین‌های مجازی، رویدادهای فرهنگی یا هنری همکاری کنیم. خودم 
هم در حال رایزنی با مجموعه‌ای که در آن مشغول به کارم هستم و امیدوارم که 

بتواند مؤثر واقع شود.
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 داوطلبی یعنی…
 هیچ کمکی کوچک نیست.




