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هزینه را از جیب 

خودشان پرداخت 
کنند

کاردرمانی، نیم ساعت 700 هزار تومان
 وجود فرزند اوتیســـم روی همه خانواده تأثیر 
می گـــذارد و اگر بچـــه دیگری در خانه باشـــد 
بـــه لحـــاظ روانـــی، او هـــم آســـیب می بیند. 
خانواده هـــا نمی تواننـــد همـــه بـــا هـــم بـــه 
مســـافرت، میهمانی یا حتی سینما بروند. هر 
محرکی برای بچـــه دارای اوتیســـم آزاردهنده 
اســـت. این محرک هـــا می توانند شـــامل بو، 
صدا و تصویر باشند، بنابراین آرامش در خانه 
دارای فرد مبتلا به اوتیســـم کمرنگ است. از 
طـــرف دیگر هیچ حمایتی از مـــادر یا خانواده 
انجام نمی شـــود، مثلاً کســـی یا جایی نیست 
کـــه نشســـت های خودمانـــی برگزار کنـــد، یا 
مثلاً پـــدر و مادر را به جلســـه های مشـــاوره و 
ســـفرهای اجبـــاری بفرســـتند. خانواده های 
دارای فـــرد اوتیســـمی حتـــی گاهـــی توســـط 
نزدیـــکان هـــم درک نمی شـــوند. زهـــره مادر 
ســـوگل 7 ســـاله اســـت. »وقتی روز سنجش 
برای ثبت نام در مدرســـه موفق نشـــد، ســـرم 
گیج رفت، اجـــازه نداده بودند کـــه بچه ام به 
مدرســـه برود ، نیاز به پیگیری بیشتر داشت، 
بعد از مدتی تشـــخیص اوتیسم گرفتیم و هر 
روزمان در کاردرمانی و گفتاردرمانی گذشت.« 
او نمی دانـــد تـــا چه زمانـــی می تواننـــد از پس 
هزینه هایش بربیاینـــد. وی  می گوید:»هزینه 
کاردرمانـــی بســـیار بالاســـت و هزینـــه هـــر 
کلینیـــک هـــم بـــا دیگـــری متفاوت اســـت.« 
زهره برای هر جلســـه نیم ســـاعته کاردرمانی 
ســـوگل حـــدود 700 هـــزار تومـــان پرداخـــت 
می کنـــد و در پاســـخ به این ســـؤال که بیمه یا 
ســـازمان بهزیســـتی این هزینه ها را پرداخت 
نمی  کننـــد، می گویـــد:» اگر توانســـتید مرکز 
دولتی پیدا کنیـــد، می توانید وقـــت بگیرید! 
بیشـــتر خانواده هـــا مجبورند به ســـراغ مراکز 
خصوصـــی برونـــد. کاردرمان های ایـــن مراکز 
هم به هزینه هایشـــان اشـــاره می کننـــد و هر 
مبلغی خواســـتند می گیرند.« مونا یکی دیگر 
از مـــادران اســـت، او می گوید: » به مـــا اجازه 
حضـــور در جلســـات کاردرمانـــی نمی دهند، 
یعنی من کـــه تمـــام روز و همه جا بـــا کودکم 
هســـتم، نمی توانم در اتـــاق کاردرمانی حضور 
پیـــدا کنـــم! البتـــه بســـیاری از کاردرمانی هـــا 
اصولـــی هم نیســـت. متأســـفانه گاهـــی روی 
بـــدن بچه هـــا بعـــد از جلســـات کاردرمانـــی 
آثار خشـــونت و کبـــودی دیده می شـــود ولی 
شـــکایت مان بـــه جایـــی نمی رســـد و فقـــط 
باعث می شـــود تـــا جلســـات بعـــدی را به ما 
ندهند یـــا به تأخیـــر بیندازند.« گلـــه از مراکز 
کاردرمانـــی ناراحتی بســـیاری از خانواده های 
این افراد اســـت، مبلغی بیـــن 500  هزار تا یک 
میلیون تومان برای نیم ســـاعت و گاهی حتی 
زمانی کمتـــر از این! که در برخی کلینیک های 

هر 100 تولد یک فرد مبتلا به اوتیسم
ســـعیده صالح غفـــاری مدیرعامـــل انجمن 
اوتیســـم ایران بـــا تأییـــد افزایش آمـــار افراد 
مبتـــلا به اوتیســـم می گویـــد: »آمار اوتیســـم 
روز به روز در حال افزایش اســـت. مهمترین 
دلیـــل به نظـــرم این اســـت که آگاهـــی مردم 
نســـبت بـــه ایـــن موضـــوع روز بـــه روز زیادتر 
می شـــود و بـــا ایـــن اختـــلال بیشـــتر آشـــنا 
می شـــوند. برای شـــیوع اوتیســـم یـــک نرخ 
شـــیوع یـــک بـــه ۱00 داریـــم یعنی بـــه ازای هر 
۱00 تـــا تولـــد یـــک فـــرد دارای اوتیســـم وجود 
دارد و شـــما اگـــر حداقـــل یک میلیـــون تولد 
را در ســـال در نظـــر بگیریـــد، حـــدود ۱0 هزار 
فـــرد مبتلا بـــه این اختـــلال برآورد می شـــود 
کـــه بـــه جمعیـــت اضافـــه می شـــوند. طبق 
آمـــار جهانـــی از هـــر ۱50 تولـــد، یک مـــورد با 
اختـــلال اوتیســـم معرفـــی می شـــود.« او بـــا 
تأکید بـــر اینکـــه افزایـــش آمـــار را از افزایش 
می زننـــد،  حـــدس  ورودی  ونده هـــای  پر
می گوید: » در انجمن اوتیســـم ایـــران تعداد 
9 هزار پرونده برای مراجعان تشـــکیل شـــده 
اســـت.« مدیرعامل انجمن اوتیسم ایران به 
شـــیوع بیشـــتر این اختلال در میان پســـرها 
اشـــاره می کند: »میـــزان شـــیوع در دختران 
و پســـران متفاوت اســـت و به نســـبت ۴ به ۱ 
شـــیوع در پسرها بیشتر اســـت.« مدیرعامل 
انجمن اوتیســـم ایـــران   می گوید: »اوتیســـم 
اختـــلال تنهایی نیســـت. کم توانی هوشـــی 
یا عقب ماندگی ذهنی، مشـــکلات گوارشـــی، 
مشـــکلات خـــون، بیماری ها و آســـیب هایی 
کـــه افراد چـــون درکی از خطر و مـــوارد ایمنی 
ندارند با آن مواجه می شـــوند کـــه اینها همه 
از جملـــه مواردی اســـت کـــه فـــرد و خانواده  
را دچـــار چالـــش می کنـــد.« هزینه هـــای 
کاردرمانی و گفتار درمانـــی و نگهداری از افراد 
دارای اوتیســـم شـــدید بحث دیگری بود که 
غفاری به آن اشـــاره می کند: »سالانه سازمان 
نظام پزشـــکی و انجمن ها و وزارت بهداشت 
تعرفه هایـــی را بـــرای هزینه هـــای کاردرمانی و 
گفتاردرمانـــی اعـــلام می کنند کـــه مطابق با 
آن کلینیک هـــا و مجموعه هـــا دریافتی هایی 

دارنـــد. بیمه هـــا هـــم حمایـــت می کننـــد. 
بیمه هـــای پایه در ســـال ۱۴0۱ مصـــوب کردند 
کـــه هزینه هـــای کاردرمانـــی و گفتاردرمانی را 
پرداخت می کنند، اما این پرداخت مســـتلزم 
این اســـت که بـــه کلینیک های توانبخشـــی 
برونـــد و بـــا بیمه هـــا قـــرارداد ببندنـــد، ولی 
متأســـفانه چـــون تعـــداد ایـــن کلینیک های 
طرف قـــرارداد خیلـــی کم اســـت، خانواده ها 
نســـبت بـــه آن آگاه نیســـتند و در نهایـــت 
مجبور می شـــوند هزینه را از جیب خودشان 
پرداخـــت کننـــد.« بـــر اســـاس مطالعاتی که 
انجمن اوتیســـم در سال گذشته انجام داده، 
هزینه هـــای خانواده های اوتیســـمی حداقل 
بین ۱۳ تا ۱5 میلیون تومان اســـت.  به اعتقاد 
مدیرعامل انجمن اوتیسم، یکی از مشکلات 
مهم خانواده ها، بحث بزرگســـالان اوتیســـم 
اســـت که در برنامه های موجـــود کمتر دیده 
شـــده اند: »بچه دارای اوتیســـم بعـــد از پایان 
مدرســـه فعالیت دیگـــری ندارد کـــه بخواهد 
به کلینیک توانبخشـــی بـــرود، از طرف دیگر 
مراکـــز تفریحی- رفاهی هم برای آنها نیســـت 
کـــه مراجعـــه کننـــد و ایـــن باعث می شـــود، 

هزینه هـــای این افـــراد اضافه شـــود.«

پذیرش به جای آگاهی بخشی
دکتـــر زینـــب نصیـــری مـــددکار اجتماعی و 
بـــا  بهداشـــت  وزیـــر  اجتماعـــی  مشـــاور 
بیـــان اینکـــه در تعاریـــف جدیـــد بـــه جـــای 
آگاهی بخشـــی باید از واژه جایگزین پذیرش 
از  اســـتفاده شـــود، می گویـــد:» بســـیاری 
متخصصـــان و فعـــالان این حـــوزه معتقدند 
مهم تر از موضـــوع آگاهی بخشـــی در ارتباط 
بـــا افـــراد دارای اختلال طیف اوتیســـم، باید 
پذیـــرش مبتنی بر درک همدلانـــه هم با خود 
فـــرد و هم با خانـــواده افراد اوتیســـتیک را در 
جامعه داشـــته باشـــیم. در حـــال حاضر، در 
ارتباط با این گروه جمعیتـــی معمولاً رویکرد 
اصلی مبتنی بر آســـیب پذیری اســـت و بنا بر 
این رویکـــرد خدمات به افراد ارائه می شـــود، 
در صورتی کـــه دنیا از رویکردهـــای مبتنی بر 
فـــرد آســـیب پذیر گذشـــته و بـــر رویکردهای 

مبتنـــی بر حقـــوق تأکیـــد دارد.« امـــا تفاوت 
ایـــن دو نگاه در چیســـت؟ او معتقد اســـت: 
» در رویکردهـــای مبتنـــی بـــر حقـــوق تأکید 
بـــر پذیـــرش تفاوت هاســـت. قـــرار نیســـت 
همـــه آدم ها دنیـــا را یک شـــکل بفهمند و با 
همـــه آدم ها بـــه یک شـــکل خـــاص تعامل 
برقـــرار کنند. ایـــن رویکـــرد تأکیـــد می کند 
ایـــن تفاوت هـــا زیبـــا و قابل احترام اســـت و 
براســـاس همین تفاوت ها همه افراد جامعه 
حـــق دارند کـــه مبتنی بـــر تفـــاوت در نیازها 
و ظرفیت های آنهـــا برایشـــان برنامه ریزی و 
سیاست گذاری انجام شود. این یک مطالبه 
جـــدی اســـت که بایـــد تلاش شـــود تـــا این 
افـــراد بتوانند از یـــک زندگی عـــادی و نرمال 
برخـــوردار باشـــند.« نصیـــری با بیـــان اینکه 
در گذشـــته طبقه بندی هـــای متعـــددی از 
خفیف تا شـــدید برای اختلال اوتیســـم ارائه 
می شـــد، می گوید: » در حال حاضر بهترین 
طبقه بنـــدی و ســـطح بندی کـــه در ارتباط با 
افـــراد اوتیســـتیک وجـــود دارد، طبقه بندی 
سه سطحی اســـت. سطح یک، افراد نیازمند 
حمایـــت را نشـــان می دهـــد. آنهـــا افـــرادی 
هســـتند که ضعیف تریـــن درجه اوتیســـم را 
دارند، سطح دوم کسانی هستند که نیازمند 
حمایت اساســـی هســـتند، این افـــراد نیز به 
نســـبت افراد ســـطح یک مشـــکلات بارزتری 
در ارتباطات اجتماعی و کلامی  دارند و سطح 
ســـه افرادی هســـتند کـــه نیازمنـــد حمایت 
اساســـی هســـتند و مشکلات بســـیار جدی 
در ارتباطـــات اجتماعـــی  دارند کـــه خدمات 
و اقدامـــات لازم بـــه کـــودکان و خانواده های 
این افـــراد مبتنی بر این ســـطح بندی ها ارائه 
می شـــود.« مشـــاور اجتماعی وزیر بهداشت 
با تأکید بـــر اینکه وزارت بهداشـــت بر مبنای 
غربالگری های موجود و شناســـایی هایی که 
انجام می شـــود به ایـــن افراد خدمـــات ارائه 
می دهد، می گوید: » باید در ســـه ســـال اول 
تولد بررســـی های رشـــدی به صورت مستمر 
انجام شـــود و مبتنی بر آن اگر علائمی وجود 
دارد، ارزیابی هـــای تکمیلـــی در ارتباط با این 

افراد انجام شـــود.«

توانبخشـــی مبلغ بالاتر هم می رود و همین 
گاهی باعـــث می شـــود تا افـــراد قیـــد ادامه 
درمـــان فرزندشـــان را بزننـــد. امـــا این همه 
مشـــکلات نیســـت، مادر مجید 2۴ ساله که 
به اوتیســـم شـــدید مبتلا اســـت، مهم ترین 
مســـأله مبتلایـــان بـــه اوتیســـم شـــدید را 
»بزرگســـالی« عنـــوان می کنـــد: »این بچه ها 

مشکلات بی شماری دارند، مخصوصاً وقتی 
بالغ می شـــوند، مراکز تفریحی و حرفه آموزی 
چندانـــی برای آنها نیســـت. متأســـفانه این 
بچه هـــا نمی تواننـــد در لحظه بر رفتارشـــان 
کنترلی داشـــته باشند، اســـتفاده از وسایل 
حمل ونقـــل عمومی مثل اتوبـــوس، مترو و 
حتی تاکســـی برای این خانواده ها مشکلات 

بی شـــماری ایجـــاد می کنـــد. تاکســـی های 
اینترنتی هم که به صرفه نیســـت. ســـامانه 
حمل ونقـــل معلولان هم یا به اوتیســـمی ها 
خدماتـــی ارائـــه نمی کند یا اگـــر بخواهد هم 
نمی تواند جوابگو باشـــد و مـــا نمی توانیم از 
یک طرف شـــهر به طرف دیگر شهر برویم و 

بچه هـــا مجبورند در خانـــه بمانند.«

اوتیســـم یا درخودماندگی، جهان خاصی از تفاوت ها اســـت، دیـــدن دنیایی متفاوت از آن چیـــزی که ما می بینیم. 
براســـاس آمارهای جهانی، تقریباً از هر ۱۵0 کودک، یک نفر درگیر اوتیســـم اســـت. اختلالی که روی توانایی برقراری 
روابـــط اجتماعی اثـــر  می گذارد و ارتباط شـــفاهی را   تحت تأثیر قـــرار می دهد. اما حتی در ســـکوت هم گاهی صدای 
عمیقـــی وجـــود دارد. با وجود همـــه چالش های اختلال اوتیســـم، این افراد بـــه طور طبیعی می توانند احساســـات 
و جزئیاتـــی را درک کننـــد که بســـیاری از ما به ســـادگی از کنار آنها می گذریـــم، به همین دلیل ایـــن اختلال هر چه 
زودتر تشـــخیص داده شـــود، بهتر اســـت. زمان طلایی تشـــخیص اوتیســـم دو تا هفت ســـالگی اســـت. به بهانه ماه 
آگاهی بخشـــی اوتیسم )از ۱3 فروردین تا ۱3 اردیبهشت( به مسائل و مشـــکلات افراد دارای این اختلال پرداخته ایم.

»ایران« در ماه آگاهی بخشی اوتیسم، چالش های مبتلایان به این اختلال را بررسی می کند

از هر 150 کودک
یک نفر درگیر اوتیسم است

گزارش

سمیه افشین فر
خبرنگار

۱۶0 ساعت توانبخشی و ۱00 جلسه روانشناسی

اوتیسم بیشتر نشد، شناخت بیشتر شده

 مشـــاور اجتماعی وزیر بهداشـــت با اشاره به اینکه شناسنامه و استاندارد خدمات توانبخشـــی بیماران اختلال طیف اوتیسم در 
ســـال 99 در مجموعه وزارت بهداشـــت تدوین و ابلاغ شـــده است، می گوید: »خوشبختانه براســـاس نیازی که در سطح جامعه 
احســـاس شـــده و کمبودهایی که در تعداد جلســـات خدمات توانبخشی و روانشناســـی به افراد وجود داشـــته، این استاندارد 
اخیـــراً توســـط حوزه توانبخشـــی وزارت بهداشـــت، مورد بازنگـــری قرار گرفته و ســـقف تعداد جلســـات خدمات توانبخشـــی و 
روانشناســـی افزایش پیدا کرده اســـت که از طریق حوزه توانبخشی در مجموعه وزارت بهداشـــت بزودی نهایی و ابلاغ می شود. 
طبق این اســـتاندارد، هر فرد مبتلا به اوتیســـم می تواند از ۱۶0 ســـاعت خدمات توانبخشی و ۱00 جلســـه خدمات روانشناسی در 
ســـال برخوردار شـــود که این خدمات روانشناســـی می تواند هم به خـــود کودک و هم به خانـــواده فرد مبتلا ارائه شـــود. اگرچه 
بـــاز هـــم با نیاز واقعی ایـــن افراد و خانواده های آنها فاصله زیادی دارد، اما ســـعی شـــده تا حدی به اســـتاندارد نزدیک تر شـــود.«

انـــگار ایـــن روزها نام اختلال اوتیســـم بیشـــتر به گوش می خـــورد که همین باعث شـــده تـــا برخی از افزایـــش آمار مبتلایـــان به این 
اختـــلال بگویند، اما نصیری معتقد اســـت: »آگاهی مردم طی ســـال های اخیر نســـبت به ایـــن بیماری افزایش پیدا کرده اســـت، البته 
روش های تشـــخیصی در ارتباط با شناســـایی بیشـــتر بیماران اوتیســـتیک هم پیشرفت بســـیار خوبی داشته اســـت. این دو عامل در 
واقـــع موجب شـــده اند که با یـــک افزایش آمار افراد مبتلا به اوتیســـم روبه رو باشـــیم که به نظر می رســـد این افزایش بیشـــتر ناشـــی 
از فرآینـــد شناســـایی جدی تر، پیشـــرفته تر و مبتنی بر آگاهی خانواده هاســـت که حساســـیت بیشـــتری نســـبت به ایـــن موضوع پیدا 
کرده اند.« او  می گوید:»وزارت بهداشـــت در حوزه های مختلف بهداشـــت، درمان و توانبخشـــی، خدماتی را برای افراد مبتلا به اوتیسم 
و خانواده هایشـــان پیش بینی کـــرده که این خدمات هر ســـال ارتقا پیدا می کند. در مجموعه وزارت بهداشـــت، خدمات توانبخشـــی 
برای بیماران اوتیســـم شـــامل کاردرمانی، گفتار درمانی و ارائه خدمات روانشناســـی صـــورت می گیرد که در قالب دو طیف ســـنی 7 تا 
۱2 ســـال و افراد بالای ۱2 ســـال به این افراد ارائه می شـــود. این خدمات خوشـــبختانه در کشـــور تحت پوشـــش بیمه پایه قرار دارند و 

از محـــل صندوق بیمـــاران خاص و صعب العـــلاج هزینه های آنها پرداخت می شـــود.«


