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محکوم به  خانه ماندن!

ضرورت حمایت از خانواده‌های دارای فرزند اوتیسم
در گفت‌و‌گو با »ایران« تأکید شد

غیر از هزینه داروهای مورد نیاز، به طور متوسط ماهانه سه تا پنج میلیون هزینه کلاس‌های بچه‌های دارای اوتیسم است

مریم مادر سپهر ده ساله است، از روستایی 
در شــمال کشــور به تهران آمده، بــه تازگی 
متوجه شــده که فرزندش مبتلا به اوتیســم 
اســت او به »ایران« می‌گوید: زمین‌هایمان 
را فروختیم دیگر نمی‌توانســتیم در روســتا 
زندگی کنیم ،چون هیچ امکاناتی نداشــت 
همــه چیزمان را فروختیم به تهران آمدیم 
خانــه‌ای اجــاره کردیم و همســرم بــا وانتی 
کــه داشــت از صبــح تــا شــب مشــغول کار 
اســت، بــه زور از پــس اجاره بــر می‌آییم. از 
او می‌پرســم: چــرا بــه بهزیســتی شــهرتان 
جــواب  ناراحتــی  بــا  نکردیــد؟  مراجعــه 
می‌دهد: بهزیستی؟! برای چه باید به آنجا 
مراجعــه می‌کــردم؟ بچــه من کــه معلول 
نیست، ســالمه فقط خیلی شیطونه! سپهر 
ده ســاله هنــوز نمی‌تواند به‌درســتی حرف 
بزند و مــادرش از کودکی متوجــه دیر زبان 
بــاز کردن او شــده: »به هر راهــی که بگویید 
متوســل شــدم، نذر و نیاز کردم تــا زبان باز 
کنــد امــا فایده‌ای نداشــت. ســپهر بچه اول 
و تنهــا بچــه مــا اســت و همــه اطرافیانمان 
معتقدنــد که ایــن رفتارهــا در پســر بچه‌ها 
طبیعــی اســت؛ به خاطــر رفتارهای ســپهر 
کار  وقتــی  بــروم  جایــی  بــه  نمی‌توانســتم 
داشــتم با طناب او را می‌بســتم، در روســتا 
انگشــت نمــای مردم بــودم ولــی بچه من 
ســالم بــود تــا این کــه یکــی از آشــنایانمان 
خواســت بچــه را بــرای بررســی بــه تهــران 
بیاوریــم و در ایــن جــا بود کــه به مــا گفتند 

سپهر به اوتیسم و بیش‌فعالی مبتلاست.

مریــم کــه تــا ســوم راهنمایی بیشــتر درس 
نخوانــده بــا کلمه اوتیســم در مطــب دکتر 
روانپزشک روبه‌رو می‌شود »زمین دور سرم 
می‌چرخیــد، بچــه من شــیطون بــود، مگه 
شــیطنت خاصیت پسر بچه‌ها نیست؟ من 
حتی اجازه نداده بودم که بچه‌ام به مدرسه 
برود‌، نه این که نخواســته باشــم‌. وقتی روز 
ســنجش ســر و صدا کرد و طاقــت نیاورد با 
خــودم گفتــم نمی‌خواهم به مدرســه برود 
دســتش را گرفتــم و آوردم بــه خانــه حــالا 
بایــد چکار می‌کــردم؟« دکتر بــا او در مورد 
اوتیســم حــرف می‌زنــد و راهنمایی‌هایــی 
می‌کند »به شــهرمان برگشــتیم، باید کاری 
می‌کردیم؛ زمین کشاورزی‌مان را فروختیم 
و راهــی تهــران شــدیم حــالا چنــد ماهــی 
اســت کــه در تهــران ســاکن هســتیم و بچه 
را بــه مرکــزی بــرای کاردرمانــی و آمــوزش 
می‌بریــم، البتــه هزینه‌هــای  زیــادی دارد. 
هزینــه رفت و آمــد و مشــاوره و کاردرمانی 
و.... . توانی برایمان باقی نگذاشــته است.« 
مــادر ســپهر نمی‌دانــد تــا کــی می‌توانند از 
پــس هزینه‌هــای درمان ســپهر بر‌آینــد، اما 
سرســختانه در برابــر این که ســپهر را عضو 
ســازمان بهزیســتی کنــد تا حداقل بخشــی 
بــا  و  او در مراکــز دولتــی  امــور درمانــی  از 
تعرفه دولتی انجام شود مقاومت می‌کند. 
»محاله که به سراغ بهزیستی برم ،بچه من 
ســالمه هیچ مشکلی هم نداره ،تا جایی که 
پول و توان داشته باشیم خرجش می‌کنیم  
نداشتیم هم بر می‌گردیم شهر خودمان«.

ایــن روانشــناس معتقد اســت: »ایــن بچه‌ها 
ظاهر طبیعی دارند اما رشــد طبیعی ندارند. 
بچه در هشــت ماهگی باید غریبی کند و سر و 
صــدا کند ولی در مبتلایان به اوتیســم بچه‌ها 
اینگونــه نیســتند و نمــودار رشدشــان کامــل 
نیست. اگر مادری آگاه باشد می‌تواند از همان 
زمــان متوجــه شــود که بچــه‌اش بــا بچه‌های 
دیگر فــرق می‌کند. بچه عادی به‌راحتی بغل 
کســی نمــی‌رود ولــی بچــه اوتیســم یــک نوع 
بی‌تفاوتی دارد، در هشت نه ماهگی بابلینگ 
)نــق و نوق( نــدارد، صدایی از خــودش تولید 
نمی‌کند و به طور کلی مهارت‌های اجتماعی 
و کلامــی در ایــن بچه‌هــا ضعیــف اســت، بــه 
یک ســال و نیم و دو ســالگی هم که می‌رســد 
هــم  قالبــی  کلیشــه‌ای  رفتارهــای  یک‌ســری 
پیــدا می‌کنــد مثل تــکان خوردن‌هــای بی‌جا، 
عادت‌هــای غذایی خــاص مثل وابســتگی به 
یــک نوع غــذا، یا تغییر عادت‌هــای خواب که 
ســاعت‌های خــواب این بچه‌ها ممکن اســت 
غیرعادی باشــد. اگر مادری آگاه باشــد خیلی 
زود و قبل از دو ســال می‌تواند تشخیص دهد 

کــه کودکــش مبتــا به اوتیســم اســت. طالبی 
بــا اشــاره بــه اینکــه در گذشــته و بــر اســاس 
طبقه‌بندی‌هــای جهانــی اختــال اوتیســم را 
به 5 نوع طبقه‌بندی می‌کردند که از اوتیســم 
کلاســیک تا شبه اوتیســم در آن جا می‌گرفته، 
می‌گویــد: »در دســته‌بندی‌های جدیــد گفتند 
اوتیســم یک نوع است از ســفید است تا سیاه 
و حتی خیلی از افراد مشــهور مثل اینشــتین و 
مســی را در این گروه جــای داده‌اند و گفته‌اند 
حتــی ایــن افراد هــم اوتیســم داشــته‌اند و در 
واقع در طیف ســفید اوتیسم جای می‌گیرند، 
کســانی کــه در طیف ســفید قــرار می‌گیرند از 
هوش بالایــی برخوردارند، نــگاه تیزبینانه‌ای 
دارند ولــی در مهارت‌های اجتماعی ضعیف 
هســتند و روابــط اجتماعی محــدودی دارند. 
کســانی هــم کــه در طیف ســیاه اوتیســم قرار 
می‌گیرنــد را هــم کــه نمی‌شــود کنتــرل کرد و 

بیشتر به خودشان آسیب می‌زنند.«
ایــن روانشــناس بــه ایــن ســؤال کــه همــه 
بچه‌هــا در یــک مقطع ســنی عاشــق تکرارند 
و ممکــن اســت رفتارهایــی شــبیه مبتلایــان 

سمیه افشین فر
خبرنگار

راننده منتظر مســافر بود، زن جوانی به همراه پســری 10 ســاله آمد در صندلی پشت نشست 
از راننده خواســت مسافر دیگری سوار نکند و ســریع‌تر حرکت کند، راننده راه افتاد، ترافیک 
کلافه کننده‌ای بود، صدای مادر می‌آمد، ســعی می‌کرد پســر را بغل کند، ســپهر جان، مامان 
آروم بــاش پســرم، ســپهر جان ســپهر و پســر تکان می‌خــو رد، مــادر خود را ســپر کــرده بود، 
دســت‌هایش را گرفته بود، ســپهر تقلا می‌کرد، راننده عصبانی شده بود و داد و بیداد می‌کرد، 
مادر ســعی می‌کرد پســرش را آرام کند و به راننده توضیح دهد، راننده قانع نمی‌شد و همین 
پســر را نا آرامتر کرده بود، تــکان می‌خورد، جیغ مــی‌زد و کلماتی نامفهــوم از دهانش خارج 
می‌شــد، مادر او را میان دســت‌هایش گرفته بود و ســعی می‌کرد آرامش کند و باز هم تکرار و 
باز هم تکان... . اوتیســم، در درخود ماندگی، دیدن دنیایی متفاوت از آن چیزی که من و شــما 
می‌بینیم. این روزها حتماً در مورد آن شــنیده‌ایم یا هشــتگ‌های »من درکت می‌کنم« را در 
فضــای مجازی دیده اید، همین چند وقت پیش بود که فیلــم درگیری مادری به همراه فرزند 
اوتیســتیک‌اش در جــای پارک ویژه معلــولان به بازداشــت فرد خاطی منجر شــد، لحظات 
واپســین آن فیلم و تلاش مادر برای آرام کردن فرزند دارای اوتیســم‌اش دردناک و ناراحت 
کننده بود و همان چند دقیقه نشــان می‌داد که با توجه به رشد روز افزون این اختلال‌، جامعه 
نیازمند آگاهی‌رســانی بیشــتر درخصوص این موضوع اســت. براســاس آمارهــای جهانی، 
اوتیســم تقریباً از هر ۱۵۰ کــودک یک نفر را درگیــر می‌کند. این اختــال روی توانایی برقراری 
روابط اجتماعی اثر‌گذار اســت و ارتباط شفاهی و غیره را در کودکان تحت تأثیر قرار می‌دهد. 

در این گزارش به بررسی مشکلات خانواده‌های دارای فرزند اوتیسم پرداخته‌ایم؛

گروه اجتماعی/ »بچه من بعد از تزریق واکسن، اوتیسم 
گرفت« »تــو دوران بارداری از مایکروفر اســتفاده کردم 
بچه‌ام اوتیسمی شد« »شنیدم آلودگی هوا باعث شده 
بچه فلانی اوتیســم بگیره« و...  . اینهــا و فرضیه‌هایی از 
این قبیل را حتماً بارها و بارها شنیده‌اید اما آزاده طالبی 
دکترای روانشناســی کودک که حدود 20 ســال اســت در 
مرکز اوتیســم با کودکان دارای اختلال اوتیســم سر و کار 
دارد همه اینها و مواردی از این قبیل را تنها فرضیه‌هایی 
در  طالبــی  می‌شــود.  مطــرح  جامعــه  در  کــه  می‌دانــد 
گفت‌و‌گــو با »ایــران« اوتیســم را یک اختــال عصب 

رشدی می‌داند که هنوز علتش مشخص نیست.

»احتشــام فرزنــد دومــم بــود، از 8 ماهگــی او 
فهمیده بودم که با دخترم تفاوت‌هایی دارد اما 
به هــر دکتری که مراجعه می‌کردم تشــخیص 
نمی‌دادند، 26 سال قبل اوتیسم هنوز شناخته 
شــده نبود ،حتی یک روانپزشــک در 6 ســالگی 
احتشــام به من گفت شــما فقط یک پسر بچه 
لوس دارید! من هنوز خودم را ملامت می‌کنم 
کــه‌ای کاش دقیقتر شــده بــودم و زودتر به این 
موضــوع پــی می‌بــردم ،چــون هر چه اوتیســم 
زودتــر تشــخیص داده شــود بیشــتر می‌تــوان 
بــه بچــه کمــک کــرد. در نهایــت یــک خانــم 
روانشــناس برای احتشــام تشــخیص اوتیســم 
داد و از آن روز زندگــی مــن تغییر کرد ؛از صبح 
تا شــب به کلاس‌ها و مراکز مختلف می‌رفتم، 
نــه خــودم زندگی کردم نــه زندگی کــردن را به 
فرزندم یاد دادم. ای کاش در همان زمان کسی 
یا مرکــزی بود که بــه من می‌گفــت فرزندت را 
بــا تفاوت‌هایش بپذیر و بــه او زندگی کردن یاد 
بــده ولــی هیچ کس نبــود که بگوید بــا کودکت 
زندگــی کــن.« صالحــی روز ســنجش احتشــام 
بــرای ورود به مدرســه را بدتریــن روز زندگیش 
می‌داند »وقتی احتشــام را برای سنجش بردم 

از او خواســتند نقاشی بکشد و خط خطی کرد و 
خانم کارشناس مرکز با لحن بدی به من گفت 
ببر این‌رو بنداز یه گوشه برو زندگیت رو کن! این 
جمله‌هــا تمام وجودم را ســوزاند و ســاعت ها 
گریه می‌کردم با خودم فکر کردم چرا بچه من 
باید در سیستم آموزشی  درس‌هایی را بخواند 
کــه مفهومــش را نمی‌فهمــد؟ او بایــد زندگــی 
کردن را یــاد می‌گرفت و انجمن مادران یاریگر 
توانجویان اوتیســم )میتا( راه‌اندازی شد؛ امروز 
پسر من می‌تواند غذا درست کند، عکاسی کند 
و تــا حــدودی از پــس کارهای خــودش برآید.« 
صالحــی، زندگــی خانواده‌هــای دارای فرزنــد 
اوتیســم را شکننده توصیف می‌کند و می‌گوید: 
»طــاق و طلاق عاطفی در خانواده‌های دارای 
فرزند اوتیســم بسیار زیاد است. هزینه‌ها بسیار 
بالاست و یک یا هر دو والد مجبور به کار کردن 
هستند. داروها گران و کمیاب است. این بچه‌ها 
هــم فقــط دارو و درمان نیــاز ندارنــد ،نیازهای 
دیگری هــم دارند بعضی از ایــن بچه‌ها وقتی 
حمله به آنها دســت می‌دهد لباس‌هایشان را 
پاره می‌کنند یا وسایل را می‌شکنند. وجود فرزند 
اوتیســم روی همه خانواده تأثیر می‌گذارد، اگر 

بچه دیگری در خانه باشــد به لحــاظ روانی آن 
بچه هم آسیب می‌بیند. خانواده ها نمی‌توانند 
همــه با هــم بــه مســافرت، میهمانی یــا حتی 
ســینما بروند. همیشه اســترس دارند که مبادا 
بچه تشــنج کند، هــر محرکی برای بچــه دارای 

اوتیسم آزاردهنده است .
ایــن محرک‌ها می‌توانند حتی شــامل بو، صدا 
و تصویــر باشــند، بنابرایــن آرامــش در خانــه 
دارای فــرد مبتــا بــه اوتیســم کمرنگ اســت. 
از طــرف دیگــر هیــچ حمایتــی هــم از مــادر یا 
خانــواده انجام نمی‌شــود، مثلًا کســی یا جایی 
نیســت که نشســت‌های خودمانی برگزار کند، 
یــا پــدر و مــادر بــرای اصــاح روابط خودشــان 
بــه مشــاور مراجعــه کننــد، یا مثــاً پــدر و مادر 
را بــه جلســه‌های مشــاوره و ســفرهای اجباری 
بفرســتند. خانواده‌هــای دارای فــرد اوتیســمی 
حتــی گاهــی توســط نزدیکانشــان هــم درک 
نمی‌شــوند. در بســیاری اوقــات ایــن بچه‌هــا از 
طــرف پدر خانــواده هم مــورد درک و حمایت 
قرار نمی‌گیرند و همه اینها فشارهای مضاعفی 
بر دوش مادر خانواده است. متأسفانه همه ما 
خانواده‌هــا از جان و مال و حقــوق خودمان به 

خاطر بچه هایمــان محروم می‌شــویم.« مادر 
احتشام از افراد جامعه می‌خواهد که درکشان 
کنند »دلم می‌خواهد همه بدانند منِ مادر هر 
کاری می‌کنم که صدای بچه‌ام در نیاید اما ما را 
محکوم به بــودن در خانه نکنید، خیلی اوقات 
من احتشــام را به روانپزشــک برده‌ام و پزشک 
محتــرم اصــاً اجازه نــداده که من بــا بچه وارد 
دفتــرش شــوم ،گفته »همــان جلــوی در بگو و 
ایــن را داخــل نیاور!« یا بچه بیمار بــوده و دکتر 
گفته »این رو نیار فقط بگو چشه« و حتی حاضر 
بــه معاینه بچــه نشــده‌اند. ما حتی بــرای یک 
خرید ســاده هم مشــکل داریم ،معمــولاً ظهر 
یا ســاعت‌های خلوت می رویم خرید که کسی 
نباشــد، گاهی بچه از قفســه‌ها چیزهایی بر می 
دارد ،یا قفســه‌ها را به هــم می‌ریزد و مجبوریم 
مــدام توضیــح بدهیــم یــا نگاه‌هــای دیگــران 
را تحمــل کنیــم. ‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌‌انتظــار مــا خانواده‌هــا کــه بــا 
مشــکلات بی‌شمار دست و پنجه نرم می‌کنیم 
این اســت که جامعه با صبــوری بچه‌های ما را 
بپذیرنــد و در مورد اوتیســم آگاه شــوند و اجازه 
دهنــد بچه‌هــای مــا در جامعه حضور داشــته 

باشند.

قطعاً تا سه سالگی قابل تشخیص است.«
این روانشــناس در ادامه بــه فرضیه‌های 
مطرح شــده در جامعه برای اوتیســم اشاره 
می‌کنــد: »متأســفانه بیــش از صدها فرضیه 
وجــود  بــه  چگونگــی  و  اوتیســم  زمینــه  در 
آمدنــش وجــود دارد همه اینهــا تنها در حد 
فرضیه اســت اینکه مثــاً واکســن، پارازیت، 
آلودگــی هــوا، کمبــود و فقر آهــن و... در این 
بیمــاری نقــش دارد همه اینهــا تنها فرضیه 
هســتند. برخی می‌گویند یــک آنزیم در مغز 
ایــن بچه‌هــا کاهــش پیــدا می‌کند ولــی هنوز 
هیــچ کدام این موارد با قطعیت به تصویب 
نرسیده ولی با توجه به بررسی‌هایی که روی‌ 
ام آر آی ایــن بچه‌هــا انجام شــده و ‌ام آر آی 
آنهــا ســالم بوده و نــوار مغزشــان اختلالاتی 
را نشــان داده احتمال می‌دهند یک آســیب 
مغــزی در این بچه‌ها وجــود دارد که معلوم 
نیست در بدو تولد این آسیب اتفاق می‌افتد 
یا مبنایی ژنتیکی دارد. در این مورد هم هنوز 
هیچ ژنی برای این اختلال کشــف نشده ولی 
خواهــر و بــرادر یــا دوقلوهــای اوتیســم زیاد 
داریم.« طالبی با اشــاره به اینکه هنوز دارو و 
درمان خاصی برای اوتیســم کشف نشده به 
اهمیت تشــخیص زودهنگام در این اختلال 
اشاره می‌کند: »اوتیسم هنوز درمان و داروی 
خاصــی نــدارد. تنهــا بــا آمــوزش می‌تــوان 
ایــن بچه‌هــا را بــرای زندگــی آماده کــرد و از 
درخودماندگــی آنهــا کــم کــرد. بنابراین هر 
چه زودتر تشــخیص بگیرنــد آموزش‌پذیری 
بچــه هــم راحت‌تــر و بازگشــتش بــه زندگی 
هــم امکانپذیر اســت. البته خیلــی از مادرها 
نمی‌پذیرنــد کــه ایــن بچه‌هــا می‌توانند یک 
باشــند.70درصد  داشــته  طبیعــی  زندگــی 

بچه‌هــای اوتیســم عقب‌ماندگــی ذهنی هم 
دارنــد 30درصــد هــوش عــادی یــا بالاتــر از 
عــادی دارنــد کــه می‌تواننــد شــغل داشــته 
عــادی  مدرســه  و  کننــد  ازدواج  باشــند، 
افــراد  خانواده‌هــای  البتــه  بخواننــد.  درس 
مبتــا بــه اوتیســم عــادی هــم در پذیــرش 
ســخت‌گیرترند و مقاومت بیشتری می‌کنند. 
خانواده‌ها اول مرحله خشم را طی می‌کنند، 
بعد انکار می‌کنند ولی در نهایت به پذیرش 
می‌رســند چون چاره‌ای جــز پذیرش ندارند. 
ایــن خانواده‌ها بــه روان درمانی نیــاز دارند، 
نیاز به جلســات منظم روانشناســی دارند تا 
استرس‌شــان را کنترل کنند. باید بهزیستی و 
دولت حمایــت کند هزینه این بچه‌ها خیلی 

زیاد است و متأسفانه حمایت‌ها محدود.«
طالبــی با اشــاره به هزینه‌هــای زیاد دارو و 
کاردرمانــی بــرای مبتلایان اوتیســم می‌گوید: 
»تعرفه‌ای که امســال اعــام کردند برای یک 
جلســه کاردرمانی که بیست دقیقه است 120 
هزار تومــان و برای یک ربع روانشناســی 150 
هــزار تومــان تعیین شــده اســت که عمــاً در 
این مدت محدود نمی‌تــوان کاری انجام داد 
و زمــان بــالا می‌رود و طبعاً قیمــت هم بالاتر 
مــی‌رود. به طــور متوســط ماهانه ســه تا پنج 
میلیــون هزینــه کلاس‌های این بچه هاســت. 
از طــرف دیگــر داروهایــی می‌خورنــد کــه در 
بــازار آزاد پیــدا نمی‌شــود، یــک ورق ریتالین 
فروختــه  آزاد  بــازار  در  تومــان  دومیلیــون 
از داروهایشــان قاچــاق  می‌شــود. یک‌ســری 
شــده و اصــاً در داخل کشــور پیدا نمی‌شــود 
یا مشــابه ایرانــی آن تأثیــری نــدارد. خانواده 
بــرای اینکــه داروی خارجــی پیدا کنــد هزینه 
بســیار بالایــی بایــد پرداخــت کنــد. خانــواده 

یکی از بچه‌ها در مرکز ما که داروهای تشــنج 
مصرف می‌کنــد دوازده میلیون تومان هزینه 
دارو پرداخــت می‌کننــد کــه واقعاً کمرشــکن 
است. البته سال گذشته تصویب شد که بیمه 
سلامت، خدمات اوتیسم را پوشش دهد ولی 
عملًا این اتفاق نیفتاده و بودجه‌ای پرداخت 
نشــد. حداقــل بــه مرکز مــا تا به حــال چیزی 
پرداخــت نشــده اســت و همه این مشــکلات 
باعث می‌شــود تا خانواده‌ای که یک مبتلا به 
اوتیسم در خود دارد به مرز فروپاشی برسد و 
طلاق در این خانواده‌ها بیشتر اتفاق می‌افتد 
بخصوص در کســانی که با اوتیسم شدید سر 
و کار دارنــد کل خانــواده تحت فشــار عصبی 
زیادی هستند. الان در مرکز ما بچه‌ای هست 
که مادرش تومور مغزی گرفته و کســی را هم 
ندارنــد. به طور کلی این خانواده‌ها اســترس 
و فشــار زیادی تحمل می‌کنند، طبیعی است 
که به اختلاف برسند یا در هزینه‌های درمانی 
کــم بیاورنــد. بنابراین اکثر بچه‌های اوتیســم 
تــک والد هســتند و اگر دو والدی هم هســتند 

زندگی‌های سرد و سختی را تجربه می‌کنند.

ایــن روانشــناس در پایان با بیــان اینکه بر 
اســاس آمارهــای بهداشــت جهانی اوتیســم 
در پســران چهار برابر بیشتر از دختران است 
و در هــر 50 زایمــان یکــی مبتــا بــه اوتیســم 
اســت آگاه‌ســازی در زمینه اوتیســم را وظیفه 
شــهروندی تک تک افراد جامعــه می‌داند و 
می‌گویــد: در جوامع با افزایش آمار بچه‌های 
مبتــا بــه اوتیســم روبــه‌رو هســتیم و از آنجــا 
که آســتانه تحمــل ایــن بچه‌ها خیلــی پایین 
اســت وظیفــه تــک تــک ما این اســت کــه در 
مکان‌هــای عمومی ایــن افــراد را درک کنیم 
و اجــازه ندهیــم فــرد مبتــا به اوتیســم بهم 
بریزد چون این افراد شکل و ظاهری طبیعی 
دارند به‌عنوان معلول شــناخته نمی‌شــوند و 
آگاه‌سازی وظیفه تک تک افراد جامعه است 
و بایــد هر روز به این موضــوع  بپردازیم. این 
بچه‌ها مثل آتش زیر خاکســتر هســتند که هر 
لحظــه می‌تواننــد شــعله‌ور شــوند. بنابراین 
بیاییــد با پــدر و مادرهــای اوتیســم همکاری 
کنیــم تا حداقــل ذره‌ای از اســترس این افراد 

کم شود.

ëë بچه‌هــای معلــولان،  حمل‌ونقــل  ســامانه 
اوتیسم را نمی‌پذیرد

کیاندخــت صالحــی مــادر احتشــام 26 ســاله 
کــه به اوتیســم شــدید مبتلا اســت، مهم‌ترین 
مســأله مبتلایــان به اوتیســم را مســأله رفت و 
آمــد عنــوان می‌کنــد. »ایــن بچه‌ها مشــکلات 
بی‌شــماری دارند یکی از مهم‌ترین مشکلات، 
مســأله رفت و آمد این بچه هاســت، برای این 
که صدای بچه در نیایــد مادر هر کاری می‌کند 
اما متأســفانه این بچه‌ها نمی‌توانند در لحظه 
روی رفتارشــان کنترلی داشته باشند .از طرفی 
بــرای انجــام کاردرمانی و انجــام روند درمانی 
بایــد از خانــه بیــرون بیاینــد ،ولــی اســتفاده از 
وســایل حمل‌ونقــل عمومــی مثــل اتوبــوس 
مترو و حتی تاکســی برای خانواده‌ها مشکلات 
بی‌شماری ایجاد می‌کند. تاکسی‌های اینترنتی 
هم کرایه‌های سرســام‌آوری دارند، در بسیاری 
مواقــع حتــی آنهــا هــم بچه‌هــای مــا را ســوار 
نمی‌کنند و به محض این که متوجه می‌شوند 
ســفر را کنســل می‌کننــد. متأســفانه ســامانه 
اوتیســمی‌ها  بــه  حمل‌ونقــل معلــولان هــم 
خدماتی ارائه نمی‌کند و می‌گویند خدماتشان 
تنهــا متعلــق به معلــولان جســمی – حرکتی 
است در حالی که مشکلات بچه‌های ما در این 

زمینه خیلی بیشتر است.
صالحی در ادامه به هزینه‌های گران کاردرمانی 
بعــدی  »مشــکل  می‌گویــد:  و  می‌کنــد  اشــاره 
هزینه‌هــای گران کاردرمانی و مشــکلاتی اســت 
کــه در رونــد کاردرمانی برای مــادر و بچه ایجاد 
می‌شود. بسیاری از کاردرمانی‌ها اصولی نیست، 
اجــازه حضــور مــادر در جلســات کاردرمانــی را 
نمی‌دهند، یعنی مادری که تمام روز و همه جا 
بــا بچه مبتلا به اوتیســم اش هســت نمی‌تواند 
در اتــاق کاردرمانی حضور پیدا کند .متأســفانه 
روی بدن بچه‌ها بعد از جلسات کاردرمانی آثار 
خشونت و کبودی دیده شده ولی طبعاً شکایت 
مادر به جایی نمی‌رســد و فقط باعث می‌شــود 
تا جلســات بعدی را به او ندهند یا جلساتش را 
به تأخیر بیندازند. به این مشکلات رفت و آمد‌، 
نگاه‌هــای مــردم را هم اضافه کنیــد. همه اینها 
باعث می‌شــود تــا خانواده‌هــا از خیر جلســات 
کاردرمانــی بگذرنــد. نتیجــه ایــن می‌شــود کــه 
بچه 20 ســاله مبتلا به اوتیسمی داریم که حتی 
دستشــویی رفتن را بلد نیســت و از انجام دادن 
کوچکترین کارها هم عاجز است. هزینه‌هایش 
هــم ایــن قــدر کمرشــکن اســت که بهتر اســت 

چیزی از آن نگویم.«
چگونگــی  دربــاره  ادامــه  در  احتشــام  مــادر 
می‌گویــد  فرزنــدش  در  اوتیســم  تشــخیص 

اوتیســم داشــته باشــند و از کجا بفهمیم بچه 
اوتیســم دارد یــا رفتارهــای طبیعــی را تجربه 
می‌کند، چنین پاســخ می‌دهد: »مهارت‌های 
کلامی در بچه‌ها بســیار مهم اســت بچه شما 
تا ده ماهگی باید یک‌ســری کلمات را بگوید. 
به نظر من اگر مادر یک یا دو علامت می‌بیند 
حتماً به بهزیستی مراجعه کند و بچه را مورد 
غربالگری قرار دهد تا مطمئن شــود، چون با 
تقسیم‌بندی جدید همان‌طور که گفتم خیلی 
از افــراد را در طیــف اوتیســم قــرار می‌دهنــد 
و برخــی حتــی افزایــش آمــار اوتیســم را هم 
ناشی از همین نوع تقسیم‌بندی می‌دانند. در 
گذشــته می‌گفتنــد حتماً بچه بایــد 5 علامت 
داشته باشد ولی الان می‌گوییم حتی اگر بچه 
یــک علامت هم داشــت بایــد مــورد ارزیابی 
قرار بگیرد تا زمان طلایی را از دست ندهد.«

طالبی ســن مهم غربالگری اوتیســم را دو 
تــا پنج ســال می‌دانــد و با بیــان اینکــه با یک 
غربالگری ســاده و رایگان می‌توان به اوتیسم 
پی بــرد، می‌گوید: غربالگری اوتیســم رایگان 
اســت پایگاه‌هــای غربالگــری در همــه جــای 
کشــور حتــی مناطــق محــروم فعال هســتند. 
حتــی اگــر خانواده‌هــا نخواهنــد بــه پایگاه‌هــا 
مراجعه کنند می‌توانند وارد ســایت ســازمان 
غربالگــری  گزینــه  شــوند،  کشــور  بهزیســتی 
اوتیســم را بزنند و به سؤال‌های تست هیوا که 
ده ســؤال اســت و وقت زیادی هــم نمی‌گیرد 
جواب بدهند بعد از جواب دادن به ســؤال‌ها 
اگــر تشــخیص اوتیســم داده شــد بچــه بایــد 
مــورد ارزیابی دقیق‌تــر قرار بگیــرد و به مراکز 
مراجعــه کنــد و البتــه تمام این بررســی‌ها در 
مراکز رایگان است. در حال حاضر با توجه به 
غربالگری‌ها اگر بچه‌ای اوتیســم داشته باشد 

»ایران« از مشکلات خانواده‌های دارای بیمار اختلال اوتیسم گزارش می‌دهد

مشکل بعدی هزینه‌های گران کاردرمانی و مشکلاتی است که در روند کاردرمانی برای مادر و بچه ایجاد می‌شود. 
بسیاری از کاردرمانی‌ها اصولی نیست، اجازه حضور مادر در جلسات کاردرمانی را نمی‌دهند، یعنی مادری که 

تمام روز و همه جا با بچه مبتلا به اوتیسم اش هست نمی‌تواند در اتاق کاردرمانی حضور پیدا کند


