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 نگرانی همیشگی پدران و مادران دختران نابینا
ســمیرا در گفت وگو با «شــرق» از دلخوری هایی می گوید که تا مدت ها نســبت به این رفتار خانواده ها داشــته و 
بســیار روحیه اش را تضعیف کرده بود «اصلا باورم نمی شــد که خانواده تا این اندازه من را تحت کنترل داشته باشند 
و همه جا من را همراهی کنند. مادرم حتی در خانه هم من را تنها نمی گذاشــت و تمام ساعت از روز و شب در حال 
ســرویس دادن به من بود تا نیازهای من را برطرف کند. دیگر خسته شــده بودم. از طرفی هم دلم نمی خواست آنها 
را بیش از این ناراحت و نگران کنم. تمام و کمال گوشه نشــین شــده بودم. افسرده بودم. نه کلاسی، نه تفریحی و... از 
همه جا گریزان و دور مانده بودم تا اینکه من را پیش یک روان درمانگر بردند و آن مشــاور درمورد تأثیر شرایط سخت 
خانــواده و ضرورت تغییر رویه آنها در رفتارشــان با مــن، راهکارهایی را مطرح کردند که در طولانی مدت توانســت 
مؤثر باشــد. حالا دیگر به تنهایی در کلاس های آموزشــی یا مهارت آموزی شــرکت می کنم، به دیدار دوستان و حتی 
طبیعت گردی با همراهی یک تیم می روم و اســتقلالم را تا حدی به دســت آورده ام. اما هنوز دوستان زیادی دارم که 
به خاطر نابینایی و سخت گیری خانواده، منزوی، افسرده و گوشه نشین شده اند. درصد زیادی از حضور نداشتن دختران 
نابینــا به خاطر محدودیت هایی اســت که خانواده ها برای فرزندان نابینا به خصوص دختران قائل می شــوند که این 

محدودیت ها می تواند زندگی آنها را تباه کند».
 کمک پردردسر به دختران نابینا

«لیلا االله یار» از بدو تولد نابینا بوده اســت. برادرش هم کم بیناســت که البتــه می تواند بدون عصا رفت و آمد کند. 
پدرش جانباز دوران جنگ بوده و با عوارض بمباران شــیمیایی دســت و پنجه نرم می کند. به گفته لیلا، پدر و مادرش 
نسبت فامیلی و هیچ سابقه ای از نابینایی و کم بینایی نداشتند و این احتمال وجود دارد که اختلال بینایی او و برادرش 
به دلیل صدمات و عوارض وارد آمده بر پدرش در زمان جنگ بوده باشد. او از چالش های بی شماری می گوید که برای 
حفظ اســتقلال و شــغلش، هر روز مجبور است آنها را به جان خریده و مدارا کند «تمام رفت و آمد من به محل کار با 
حمل ونقل عمومی، مترو و اتوبوس اســت. مترو سواری به تنهایی پروسه سنگینی است. بارها پیش آمده که مردم در 
ســکو یا زمان ورود-خروج از ایستگاه قصد کمک داشتند و زمانی که برای کمک آمدند پشیمان شدند یا نمی دانستند 
که چه کاری باید انجام دهند. آقایان گوشــه مانتو و شالمان را می گیرند و در نهایت از کمک کردن منصرف می شوند. 
مسافر و عابر دیگری بدون اجازه گرفتن دستم را می گیرد تا کمکی کرده باشد ؛ آن  وقت عصایم از کنترل خارج شده و 
توان نگه داشتنش را از دست می دهم. گاهی حتی سؤال نمی پرسند که مسیر اصلی و مقصد نهایی ات کجاست و ما 

را به سمت و سوی نامشخصی می برند».
«االله یار» از کمبود اطلاعات و آموزش های مربوط به مســائل نابینایان می گوید و این کاســتی ها را قبل از هر 
چیز برای دختران و زنان نابینا خطرناک و آســیب زا قلمــداد می کند «مردمی  که قصد کمک و همراهی دارند، 
با راهکار های همراهی نابینایان آشــنا نیستند. حتی بســیاری از خانواده ها هم هنوز نمی دانند چطور فرد نابینا 
را همراهی کنند. بارها برای من پیش آمده که مســافر یا رهگذری برای کمک به من مســیر را اشــتباه نشــان 
می دهد یا چپ یا راست را برعکس می گوید. بارها تقاضا کردم که جهت را بگویند؛ چون امکان دیدن اشاره ها 
و جهت یابی به شــیوه بصری برای ما نابینایان ممکن نیســت. اگر از کاستی در اطلاع رسانی و آگاه سازی ها که 
بسیار حیاتی هستند فاصله بگیریم، مسئله یا معضل برخی آزار و اذیت های خیابانی قابل چشم پوشی نیست. 
در مــواردی برای من و دوســتانم پیش آمده که چون ما را نابینا می بینند، به خودشــان این اجازه را می دهند 
که ما را مورد آزار و اذیت قرار دهند. ســؤال و جواب های بی مورد و بی دلیل یکی از مســائلی است که همیشه 
محل ناراحتی ما نابینایان بوده که به نظر می رســد ابهام و علامت ســؤال درمورد زندگی دختران نابینا بسیار 

بیشتر است».  

نگران بودم که «کور» خطابم کنند
این دختر جوان که ۳۰ ســال دارد از برخی برخوردها در کوچه، خیابان و حتی در معاشــرت با دوســت و آشنایان 
گله مند اســت «در بســیاری از موارد با دختران نابینا مثل بچه ها برخورد می شــود که نیاز به حمایت، دلســوزی و 
همراهی مســتقیم و همه جانبه دارند. نه فقط برای من بلکه برای دوســتان نابینای من پیش آمده که با آنها متناسب 
با سن و سالشان برخورد نشده است و این موضوع آنها را بسیار رنجور کرده؛ به همین دلیل می گوییم که باید هویت و 

ماهیت افراد نابینا شناخته شده و هر کدام به رسمیت شناخته شوند».
«االله یار» تا مقطع دبســتان در مدرسه اســتثنائی تحصیل کرده و بعد از آن در مقطع راهنمایی وارد مدرسه عادی 
و تلفیقــی شــده اســت. محیطی که از ابتدا تنها بــا دختران نابینا در ارتبــاط بوده و بعد از آن باید مدرســه را تغییر 
می داده ... . او در ابتدا با نگرانی های زیادی دســت و پنجه نرم کرده اســت. قبل از واردشدن به مدرسه عادی، ترس و 
دلهره چگونگی برخورد هم کلاسی هایش با او، نگرانی اش را تشدید کرده و بعد از آن تجربه های جدیدتری به دست 
آورده اســت «همیشــه نگران بودم که هم کلاســی ها من را «کور» صدا نزنند و مســخره ام نکنند. به هر حال بخشی 
از نگرانی های من طبیعی و بخشــی هم به خاطر متفاوت بودن مدرســه بود. معلم ها با اینکه می دانســتند که من و 
یکــی دیگر از بچه ها نابینا هســتیم، برخی از نکات را رعایت نمی کردند؛ مثلا تخته ســیاه را بــدون توجه به اینکه ما 
به صورت کامل و دقیق آن را یادداشــت کردیم، به ســرعت پاک می کردند یا فراموش می کردند که نوشته های روی 
تخته ســیاه را برای ما بلند بخوانند؛ درحالی که ما بچه ها و دختران نابینا با لوح و قلم یادداشــت برداری می کردیم و 
ســرعت بالایی نداشتیم. از طرفی امکان حمل و جابه جایی ماشــین تحریر «پرکینز» تا مدرسه و کلاس درس برایمان 
وجود نداشــت تا بتوانیم از آن در کلاس درس اســتفاده کنیم. چالش ها زیاد بود، اما همه آن روزها تمام شد... . حالا 
به نظرم کادر مدارس اطلاعات بیشــتری نســبت به نیازهای افراد دارای معلولیت دارند که البته وقتی پای صحبت 
بچه ها می نشــینیم، می فهمیم که هنوز برای رسیدن به جایگاه اصلی راه زیادی داریم. هنوز دانش آموزان نابینا برای 
یادگیری درس هایی مثل ریاضی یا زبان انگلیســی چالش دارند و معلم ها چندان برای نابینایان انرژی و زمان صرف 
نمی کنند که البته این کاســتی ها در دهه های قبل بســیار بیشــتر از حالا بود. ارتباط به رابط های نابینا هم معضلات 

خاص خود را داشت...».
 نابینا هستیم؛ نه کور و روشن دل

لیلا، دختر جوان نابینا، به برخی تصورات و دیدگاه های نادرست درمورد نابینایان انتقاد دارد و ضرورت فرهنگ سازی 
اصولی را بسیار برجسته و مهم می داند «وجود برخی باور ها و اطلاع رسانی های نادرست درمورد نابینایان باعث شده 
که ما را موجودات فرا زمینی و پاک خطاب کنند؛ در حالی که نابینابودن دلیل بر پاک یا روشن بودن دل نیست. بسیاری از 
فعالان حوزه نابینایی هم به بهانه های مختلف و در تریبون هایی در این مورد که نابینایان را «روشن دل» خطاب نکنید، 
توصیه ها و تأکیدهایی داشــتند. به همین خاطر انتظار داریم به ما «کور» و «روشن دل» نگویند. مسئله مهم دیگر این 
است که مردم می گویند وقتی خدا توانایی بینایی را از یک فرد گرفته، پارتی بازی کرده و حس های دیگر آن فرد نابینا 
را تقویت کرده است. این دیدگاه اشتباه و رایجی است که وجود دارد؛ در حالی که باید دانست اگر چه حواس دیگر یک 
نابینا بســیار دقیق اســت، اما این توانایی به دلیل توجه و دقت آن فرد به حواس دیگر مثل لامسه و شنوایی و کشف 

آنها بوده که باعث تقویت و جایگزینی آنها با حس بینایی شده است.
  تلاش برای پاسخ به کنجکاوی های مردم

در عین حال «فرزانه شــاهمرادی» از ابتدای تولد با مشــکلات مختصری از کم بینایی روبه رو بوده، تا سن راهنمایی 
بــا ابزارهــای کمک بینایی مطالعه داشــته و بعــد از آن هم تا به امروز با کم بینایی شــدید و درک نــور، روزگارش را 
ســپری می کند. او مدرک دکترای جامعه شناســی را از دانشگاه تهران کســب کرده و در حال حاضر نیز دبیر آموزش و 

پرورش اســت؛ به اعتقاد او محدودیت های دختران نابینا اگر چه زیاد اســت؛ اما درصد زیادی از آن تنها مختص آنها 
نبوده و از دیدگاه های تفکیک جنســیتی نشــئت می گیرد. این دختر جوان با ســؤال های زیادی در مکان های عمومی 
روبه رو می شــود و ســعی می کند به کنجکاوی و سؤالات مردم به دقت و حوصله پاســخ دهد تا بتواند در این مسیر 
فرهنگ ســازی کند. او به این ســؤال که میزان موانع دختران نابینا با پســران نابینا تا چه اندازه متفاوت اســت، پاسخ 
می دهد «تفاوت معنادار و فاحشــی میان محدودیت های دختران و پســران نابینا وجود نداشته و هر دو جنس موانع 
زیادی پیش رو دارند و تجربه کرده اند؛ اما روی هم رفته در جامعه مرد ســالاری زندگی می کنیم که امتیازهای بیشتری 
بــرای مردان قائل بوده و خواه ناخواه محدودیت های زنان و دختران را ملموس تر می دانیم. علاوه بر این تصور عموم 
مردم بر این اســت که شاید نوع و ماهیت محدودیت تحمیل شده به دختران نابینا در مقایسه با پسران و مردان نابینا 
متفاوت تر اســت. در حالی که عامل «نابینایی» روی دختران و پسران محدودیت زا بوده و هر دو جنسِ دختر و پسر به 

یک میزان با محدودیت روبه رو می شوند».
تردد نابینایان دشوار است؛ عوامل محیطی، فیزیکی، فرهنگی و... آن قدر دست و پا گیر هستند که به تنهایی می تواند 
دختران نابینا را به شــرایط خاص و چارچوبی مشــخص گرفتار کند؛ «فرزانه» از دودوتا کردن های همیشگی دختران 
و زنــان نابینایــی می گوید که باید هر بــار قبل از رفتن به بیرون از خانه و تصمیم گیری بــرای انجام یک برنامه آنها را 
مد نظر قرار دهند و حســاب و کتاب کنند... . «دختران نابینا مثــل دختران دیگر نمی توانند به راحتی برای بیرون رفتن از 
خانه، شــرکت در کلاس های آموزشــی- مهارت آموزی، برنامه های تفریحی، خرید های روزانه، رفتن به محل کار و... 
برنامه ریزی کنند؛ بلکه باید از قبل برای تمام آنها برنامه ریزی دقیق داشــته باشند. به عنوان نمونه اسنپ، تاکسی های 
اینترنتی، هزینه های بالای تردد و ســفر های درون شهری، موانع فیزیکی، خطرات احتماعی و هزاران چالش را بررسی 
کنند که تمام این موانع و دغدغه ها باعث می شــود که دختران نابینا از انجام بســیاری برنامه ها، تفریحات، شــرکت 
در کلاس هــای مهارت آموزی و... محروم مانده و از میان تمام این برنامه ها تنها به اولویت ها مثل رفتن به دانشــگاه 
بپردازند که دور ماندن آنها از محیط های اجتماعی، تفریحی، آموزشــی و... می تواند آســیب های جبران ناپذیری مثل 

انزوا و افسردگی را به دنبال داشته باشد».
 محدودیت منابع درسی دسترس پذیر برای نابینایان

 آسیب دانش آموزان نابینا از کم آگاهی معلمان مدارس
«فرزانه» دختر جوان ۳۵ ســاله ای که با نابینایی شــدید دســت وپنجه نــرم می کند، در کنــار پرداختن به معضل 
دسترس پذیر نبودن فضای عمومی و شهری به موضوع محدودیت منابع مطالعاتی نیز اشاره می کند «مسئله دیگری 
که میان دختران و حتی پسران چالش آفرین است، دسترس پذیری منابع مطالعاتی و درسی بوده که به تنهایی نابینایان 
را با چالش مواجه می کند «دســترس پذیر نبودن منابع مطالعاتی، وجود شــرایط نابرابر در این زمینه برای خواندن و 
جســت وجوی مقالات یکی از گله های همیشــگی بوده. درست است که افراد نابینا به کمک کتب و منابع مطالعاتی 
امکان ادامه تحصیل یا مطالعه خارج از درس برای شان فراهم می شود؛ اما همچنان کتب و منابع مهمی از دسترس 

نابینایان دور بوده و میزان منابع آنها قابل مقایسه با منابع افراد بینا نیست».
این فعال اجتماعی که تا مقطع ســوم راهنمایی نیمه بینا و شــاگرد مدارس عادی بود، همچنان دوران دبیرستان 
را هــم در مدارس عادی ادامه داده و از کتاب های صوتی اســتفاده می کرد «درس خواندن در مدارس تلفیقیِ فراگیر 
به دلیل موانع فرهنگی، نبود شــناخت معلمان با شــرایط و نیازها برای بچه های نابینا در کنار مزیت هایش ســختی 
و چالش هایی به همراه دارد که البته این ســختی ها در گذشته بیشــتر بود. من به خاطر کاهش شدید بینایی ام برای 
رو خوانی یا نوشتن کلمات به خط تحریری مشکلاتی داشتم که این موضوع به حساب ضعف یا تنبلی من برای تحریر 
یا خواندن نوشته می شد یا معلم هایم من را به این خاطر سرزنش می کردند. آنها تصور می کردند که با وجود داشتن 

عینک مســئله ای ندارم و بهانه تراشی می کنم که این موضوع بســیار من را ناراحت می کرد؛ چراکه توانمندی هایم از 
طرف معلمان نادیده گرفته می شد».

 کاهش سؤالات کنجکاوانه با حضور دختران نابینا در جامعه
«شــاهمرادی»، فعــال اجتماعی حوزه نابینایــان، افزایش آمــار دانش آموزانی را که در مــدارس تلفیقی درس 
می خوانند، نشانه ای بر افزایش آگاهی عموم مردم و معلمان ارزیابی می کند «روی هم رفته حضور افراد نابینا به ویژه 
دختران در جامعه افزایش داشــته، در مترو و اتوبوس دختران نابینای زیادی را می بینیم که اگر چه به کمک دیگران 
نیاز دارند؛ اما به صورت مســتقل برای دانشــگاه، رفتن به محل کار یا شــرکت در کلاس های آموزشی از خانه بیرون 
آمده و رضایت و اطمینان خانواده را کسب کردند؛ اما محدودیت و موانع اگر چه کمتر شده است؛ اما همچنان وجود 

دارند».
او به تأثیر زنجیره ای از عوامل اشاره می کند که می تواند سرنوشت نابینایان را تحت تأثیر قرار دهد «موانع فیزیکی، 
فرهنگی و نبود شــناخت همگی با یکدیگر ارتباط معنا داری دارند. وقتی برای نابینایان زمینه مناســب و دسترس پذیر 
برای خودکفایی، استقلال و مهارت آموزی وجود نداشته باشد، پس آنها از این چرخه دور مانده و میزان حضورشان در 
جامعه و محیط بیرون از منزل کم رنگ می شود و در کنار تعهد نداشتن به قانون سه درصدیِ اشتغال برای افراد دارای 
معلولیت، ســهم آنها از کار، شغل و مهارت آموزی نیز کم شــده، در نتیجه زمینه کافی برای خانه نشینی نابینایان که 
بســیار آسیب زا و ناعادلانه است، فراهم می شود. در این بین حمایت و همراهی خانواده بسیار اهمیت دارد. نابینایانی 
که مســتقل هستند و موفق به کاریابی و حضور در جامعه شــده اند، این توانمندی را با همراهی و کمک خانواده به 
دست آورده اند. همین فرد زمانی که در محیط عمومی، دانشگاهی و حتی محله ای که ساکن است، حاضر می شود، 
می تواند به تنهایی در حوزه معلولیت، نیازها و حقوق نابینایان فرهنگ  ســازی، مطالبه گری و اطلاع رسانی کند. به تبع 

آن برخورد و شناخت مردم نیز نسبت به نابینایان به این واسطه تغییر معنا داری پیدا می کند».
«فرزانــه» نقش نابینایــان در فرهنگ ســازی، اطلاع رســانی و تغییر شــرایط را پر رنگ دانســته و ادامه می دهد 
«خوشــبختانه در چند ســال گذشــته حضور دختران و زنان نابینا در مترو، اتوبوس و فضاهای دیگر بسیار بیشتر شده 
و نگاه های متعجب و ســؤالات کنجکاوانه مردم از دختران و در کل افراد نابینا هم کمتر شــده اســت. البته هنوز با 

استانداردها فاصله زیادی داریم؛ اما روند پیشرفت را در تهران و برخی شهرهای بزرگ مثبت می دانیم».
 دختران نابینایی که زندگی در تهران را ترجیح می دهند

«دختران نابینای زیادی تمایل دارند که در تهران زندگی کنند؛ چون موانع تردد، رفت و آمد، نگاه های ســنگین و... 
را در تهران کم رنگ تر می دانند، همچنین ســطح آگاهی و پذیرش نابینایان را در تهران و شهر های بزرگ، بالاتر ارزیابی 
می کنند؛ به همین خاطر اگر بخواهیم ســنجیده تر در این زمینه صحبت کنیم، باید بگوییم که موانع و محدودیت های 
تحصیلی، اشتغال و سایر فرصت و دسترسی های دختران نابینا در بسیاری از شهرها و روستاها همچنان به قوت خود 
باقی است». این نکات را شاهمرادی عنوان کرده و در ادامه درباره کم رنگ بودن نقش رسانه در کار فرهنگ  سازی در 
حوزه افراد با نیازهای ویژه می افزاید «رســانه کاســتی های فراوانی دارد و در حوزه اطلاع رسانی به صورت معکوس 

عمل کرده است. تأثیر این اطلاع  رسانی نا درست هم همچنان باقی مانده است».
این فعال اجتماعی می افزاید «تصویری که از رســانه درباره نابینایان ارائه شده، تصویری غیرواقعی، گاهی پررنگ 
و مبالغه آمیز، ترحم آمیز و... بوده که تصور و ذهنیت اشــتباهی را در رویکرد، افکار و ذهن مردم ایجاد کرده اســت؛ 
تصویری که تا مدت ها از ذهن عموم مردم پاک نشده و برای تغییر نگاه ها به فرهنگ سازی گسترده و هزینه بری نیازمند 
است. متأسفانه کارکرد رسانه ملی ضعیف و معکوس بوده و برای افزایش اطلاعات مردم از حقوق و مسائل نابینایان 

و افراد دارای معلولیت اقدام قابل دفاعی نداشته است».

افراد دارای معلولیت و موانع بی شمار
تعداد نابینایان خانه نشین زیاد است

ابوذر ســمیعی، فعال و کنشــگر حوزه افــراد دارای معلولیــت: معضلات موجود 
در جامعــه که زندگــی افراد نابینا را تحــت تأثیر قرار داده اســت، به  این  موضوع 
برمی گردد که متأسفانه نگاه اجتماعی به معلولیت وجود ندارد. در نگاه اجتماعی 
فرصت های برابر برای تمام افراد وجود دارد. تمام افراد حق مسلم و قانونی دارند 
و می توانند در جامعه حضور داشــته باشــند؛ ازجمله افراد دارای معلولیت که از 
این حق طبیعی برخوردار هســتند و براســاس این موجب می شود که افراد بتوانند 

توانمند شده، مهارت به دست آورند و اشتغال داشته باشند.
این در حالی است که متأسفانه نسبت نابینا های خانه نشین که توانایی حضور در 
جامعه را ندارند، به نابینایان فعال در جامعه بســیار زیادتر است. درباره چرایی این 
اتفاق می توان تحقیق ساده ای انجام داد تا درباره خانه نشینی و انزوای افراد دارای 
معلولیت ازجمله نابینایان به دلیل درست رسید. وجود موانع فیزیکی فراوان باعث 
حضورنیافتن افراد نابینا در بیرون از خانه و اجتماع شده است. آموزش نابینایان نیز 
به این واســطه با دشواری همراه شده است. وقتی نابینا آموزش نمی بیند و مهارت 

به دســت نمی آورد، نمی تواند صاحب شــغل شــود. ازدواج او با چالش بیشتری 
روبه رو می شود. مشکلات روحی، نگرانی و افسردگی این فرد نابینا را درگیر می کند. 
وجود این موانع فیزیکی و اساســی بسیار در تغییر سرنوشــت نابینایان مؤثر است. 
در عین حال موانع فرهنگی و اجتماعی نیز مزید بر علت شده و توانمندی های افراد 
نابینا را زیر ســؤال می برد. مهم تر از موانع فیزیکی، موانع فرهنگی است. این موانع 
فرهنگــی حاصل و زاییده نبود آموزش و فرهنگ ســازی در حوزه افراد نابینا و تمام 
افراد با نیاز های ویژه، می تواند شــامل نگاه ترحم آمیز، پچ پچ های زیر لب، برخورد یا 
سؤالات نامناسب و... را از سوی جامعه به افراد دارای معلولیت تحمیل کند. تمام 
این عوامل دست به دســت هم می دهند تا یک نابینا خانه نشین شده و قید حضور 
در جامعه را بزند. در این میان خانواده های این افراد هم با گرفتن حس اســتقلال و 
اعتماد به نفس در فرزندان شــان، با نگرانی های بی مورد و بیمارگونه زمینه رشــد و 

بالندگی را از فرزندشان می گیرند.
در کنار تأثیر مســتقیم خانواده ها، نهاد های اجتماعی و مسئول نیز برای رفع این 

موانع وجود دارند که اصلا در حوزه معلولان متولی و پاســخ گو هســتند. قانون و 
تبصره هایی برای وزارتخانه ای مثل آموزش و پرورش، ســازمانی مثل بهزیســتی و 
متولیان دیگر وجود دارد که باید در حوزه معلولیت در جامعه فرهنگ ســازی کنند؛ 
اما با وجود در نظر گرفته شــدن بودجه های کلان و قانون و تبصره های موجود، این 
امر به طور کامل و مؤثر انجام نشــده و موانــع همچنان وجود دارد. به عنوان مثال 
مهــم انتظاری که ما برای حضــور دانش آموزان نابینا و کم بینــا در عموم مدارس 
داشــتیم، در آموزش و پرورش محقق نشــده اســت. صحبــت و گفت وگو درباره 
معلولیــت برای عموم دانش آموزان و همچنین دانشــجویان که این هم خیلی در 
برنامه های درســی آموزش و پرورش و وزارت علوم وجود نداشــته اســت. متولی 
شناخته شده دیگر سازمان بهزیستی است که مسئول رفع موانع فرهنگی و فیزیکی 
اســت؛ در حالی که تجربه نشان داده با وجود اقدامات کم رنگ، در عملکرد سازمان 

بهزیستی اما واگر های زیادی وجود دارد.
نابینایــان و کم بینایان همواره از فرصت های برابر برای مهارت آموزی، اشــتغال 

و امکانات دیگر برخوردار نبودند و از این منظر همیشــه به آنها اجحاف آشــکاری 
شده اســت. این نابرابری در دسترسی به فرصت ها در همه مراحل زندگی نابینایان 
و کم بینایان وجود دارد. آموزش، دسترسی به منابع، تفریح و به طور خاص اشتغال 
افــراد نابینــا ازجمله موارد قابل اشــاره اســت. نمونه مهم برگــزاری آزمون های 
استخدامی است که شــرط سلامت جســمی تعیین می کنند؛ در صورتی که ممکن 
اســت وطیفه و مســئولیت آن، نیاز و ارتباطی با سلامت جســمی نداشته باشد. ما 
فعــالان اجتماعی در برهه ای از زمــان درگیری و چالش های زیــادی با آموزش و 
پرورش در زمینه اعمال محدودیت برای معلم شــدن افراد دارای معلولیت تجربه 
کردیم که پاســخ مســئولان آموزش و پرورش در دوره های قبل به این خواســته و 
مطالبه ما نشــان از سطح پایین دانش و آگاهی مســئولان درباره توانایی معلولان 
داشــت. وقتی نگاه غیرحرفــه ای و تنگ نظری این چنینی در میــان افرادی که برای 
دیگــران تصمیم گیری می کنند، وجود داشــته باشــد، از افراد دیگــری که نظاره گر 
تصمیم گیری و تصمیم ســازی این مسئولان هســتند، چه انتظاری می توان داشت؟ 

شــرایط باید به گونه ای باشــد که منابع برای عموم افراد در دسترس باشد و افراد 
دارای معلولیت هم بتوانند از تمام امکانات و ظرفیت ها بهره مند شوند. معلولیت 
تنها یک تنوع اجتماعی مثل قد، وزن و رنگ پوست افراد است که باید این تفاوت ها 

را شناسایی و آنها را به رسمیت شناخت.
در آخر وقتی برای افــراد دارای معلولیت و به طور خاص نابینایان و کم بینایان 
شــغل و جایگاه مناســبی فراهم می شــود، توســعه پایدار اتفاق می افتد، توسعه 
پایدار بدون حضور تمام اقشــار در جامعه امکان پذیر نیست. توسعه همه  جانبه ای 
که وجود آن به نفع تمام افراد جامعه اســت. چــه بخواهیم و چه نخواهیم، چه 
بپذیریم و چه مقاومت کنیم، باید مطلع باشیم که یک تا ۱.۵ درصد جامعه را افراد 
نابینا و کم بینا تشــکیل می دهند که حضور مساوی این افراد در جامعه و استفاده از 
توانمندی شان برای جامعه و کشور، به توسعه اجتماعی و اقتصادی خودمان کمک 
می کند. پس برای خودمان هم که شــده، به نابینایان و افراد با نیازهای ویژه ای که 

آنها را کمتر مورد توجه قرار دادیم، بیشتر توجه کنیم.

سمیه جاهدعطائیان: بعد از ابتلا به کرونا و درگیری با بیماری ناشناخته قارچ سیاه که شیوع آن چندان اطلاع رسانی 
و رسانه ای نشد، بینایی اش را ناگهانی از دست می دهد. او از اینکه پزشکان چشم هایش را تخلیه نکردند، خوشحال 
اســت و می گوید ملالی جز دور ماندن از تنها دخترش ندارد. به گفته این مرد جوان، همســرش بعد از آنکه او توان 
بینایی را از دســت می دهد، حاضر به ادامه زندگی مشترک نمی شود و او را بارها مورد اهانت و تحقیر قرار می دهد. 

روایت این بیمار نجات یافته از صدمات به جا مانده از قارچ سیاه  تأمل برانگیز است... .
تب و تاب روزهای پراضطراب کرونا که تمام شــد، داغش تا مدت ها به دل خانواده هایی که عزیز یا عزیزانی را بر اثر 
بیماری از دســت داده و عزادار شدند، ماند. همه آن روز ها را به خاطر داریم که آمار ابتلا و مرگ ومیر روزبه روز بالاتر 
می رفت و به تعداد خانواده هایی که در کمال ناباوری عضوی از خانواده یا عزیز دور یا نزدیکی را از دست می دادند، 

اضافه می شد.
 بی اطلاعی از سرنوشت تلخ قربانیان قارچ سیاه

در همین زمان ابتلا به قارچ ســیاه یا «موکورمایکوزیس»، نوعی بیماری ناشــناخته هم اوضاع بیماران را وخیم 
و نگرانی ها را بیشــتر کرد. اگرچه اطلاع رســانی چندانی درباره این بیماری و کمبود داروی آن در ایران انجام نشد؛ 
اما ســکوت مسئولان و رسانه ها درباره آن نتوانست وقوع فاجعه در این بیماری قارچی نادر را مخفی نگه  دارد. از 
سرنوشت یا وضعیت بیماران بستری شده قارچ سیاه در زمان همه گیری کرونا، اطلاعات چندانی در دست نیست  اما 
طبق اعلام مسئولان ستاد کرونا، حدود ۳۰ درصد از افرادی که به دلیل ابتلا به کرونا دچار بیماری قارچ سیاه شدند، 
جانشــان را از دســت داده و کار مبتلایان زیادی هم به جراحی و تخلیه بخشی از اندام های درگیر و عفونی کشید و 
اگرچه آنها به دنبال جراحی از عوارض بیماری جان ســالم به در بردند اما زندگی شــان را با دشواری و چالش های 
زیادی ادامه می دهند که بدون شــک اطلاع از وضعیت فعلی شــان می تواند افکار عمومی را تحت تأثیر قرار دهد. 
شاید شنیدن و دانستن از سرنوشت فقط یک قربانی که مسیر زندگی اش با این بیماری دستخوش تغییرات ناگهانی 
شــده اســت، به ما نهیب بزند که بر سر دیگر بیماران درگیر با قارچ ســیاه چه آمده  است. «فروتن» یکی از بیماران 
به جامانده از آن بیماری مرموز است که مسیر زندگی اش پس از ابتلا، دستخوش تغییرات زیادی شد. او حالا مالک 

کارت شناسایی سازمان بهزیستی با عنوان «نابینای شدید» شده  است.
 حسابداری که بعد از نابینایی تلفنچی می شود

او چند روز بعد از ابتلا و بســتری در بیمارســتان «امام  خمینی» همه جا را تاریک می بیند. وقتی از پرستار سؤال 
می پرســد که چرا اتاق تاریک و بی نور است، چنین پاســخ می گیرد: «بینایی تان را از دست داده اید». پرستار این خبر 
تلخ را بدون مقدمه چینی بر زبان آورده و بعد او را روی تخت بیمارستان تنها گذاشته است. «محمدرضا فروتن» ۴۹ 
ســال دارد و از معدود مبتلایان به قارچ سیاه است که از ناحیه هر دو چشم، بینایی اش را از دست داده است. قبل 
 از نابینایی به کار حســابداری در یک شــرکت دولتی مشغول بود و حالا نیز قرار است فعالیتش را در همان شرکت 

به عنوان تلفنچی، روابط عمومی یا عناوین دیگری به جز حسابدار ادامه دهد.
او با  این  حال باز هم خدا را شــاکر است که مدیران شــرکت او را از کار بی کار نکردند . «فروتن» از اینکه باید کار 
حسابداری را رها و در شغل تلفنچی، روابط  عمومی یا کار دیگری بپردازد هم گله چندانی ندارد اما می خواهد برای 
اثبــات توانمندی هایش، تلاش کند. این مرد جوان بعد از آنکه بینایی اش را به  صورت کامل از دســت می دهد، به 
یادگیری مهارت نواختن گیتار مشــغول می شود. کوه نوردی را شروع کرده و اجازه نمی دهد که نابینایی زمین گیرش 

کند.
 شنیدن خبر نابینایی روی تخت بیمارستان

«علیرضا فروتن» در گفت وگو با خبرنگار «شــرق» از روزهای پر چالش و فراموش نشدنی ابتلا به بیماری روایت 
می کند؛ «تیرماه ســال ۱۴۰۰ با داشــتن علائم دردناکی از کرونای مثبت، از اورژانس به بیمارســتان «بهارلو» منتقل 
و آنجا بســتری شدم، درست هشــت روز بعد با وجود درگیری با بیماری و تشــدید آن از بیمارستان مرخص شدم. 
در همان زمان به دلیل تزریق آمپول «رمدســیویر» در ســرم و تزریق هم زمان کورتون که برای افزایش تأثیرپذیری 
رمدســیویر برای بیماران تجویز می شد، قند خونم بالا رفت، پایین بودن سیستم ایمنی بدنم باعث شد که به بیماری 
قارچ سیاه که نمی دانم عفونت آن از کجا وارد بدنم شد، مبتلا شوم. بالا رفتن قند خون از چشم بیمارستان دور ماند 
و بعد از آن با کاهش ســطح ایمنی بدن، درگیر بیماری شدم. به دنبال ترخیص از بیمارستان در منزل دچار سردرد 
شــدید شــدم که تصور می کردم از علائم طبیعی کرونا باشــد اما وقتی لحظه ای جلوی آ ینه آمدم و به خودم نگاه 

کردم، چشمم را بسیار متورم دیدم و همان جا از هوش رفتم».
او از زمانی می گوید که برای نخستین بار همه جا را تاریک دیده و خبر نابینایی اش را از زبان پرستاری روی تخت 
بیمارستان شنیده است «بخش آی سی یوی بیمارستان «امام  خمینی» بستری بودم، به هوش که آمدم پرسیدم، چرا 
همه جا تاریک است؟ پرستار گفت: «شما بر اثر بیماری نابینا شده ای» این اتفاق و خبر برای بیمارستان آن قدر عادی 
و معمولی بود که آن را خیلی راحت مطرح کردند. ابتدای بســتری هم به تشخیص نوع بیماری من نرسیده بودند 
و بعد از چند روز تشخیص قطعی را اعلام کردند. به   هر حال من از ۱۳ مرداد سال ۱۴۰۰ به جمع نابینایان پیوستم. 
از نظر روحی حدود ســه روزی در بیمارستان به هم ریختم چون هم خبر تلخی شنیده بودم و هم درد زیادی پس 
از جراحی داشــتم. درد آرام نمی شــد اما من بعد از سه شب دیگر حسرت چشــم های ازدست  رفته ام را نداشتم و 
موضوع را خیلی سریع  تر از آنچه انتظار داشتم، هضم کردم. من را بعد از جراحی به بخش بیمارستان منتقل کردند 
و آنجا هم بیماران و پرســتاران به من می  گفتند «به  خاطر روحیه بالایی که دارم، یک بیمار اســتثنائی هستم. کمتر 
پیش  آمده بیماری که عضوی تکرار نشدنی و مهم از بدنش را از دست دهد، تا این اندازه بتواند روحیه اش را حفظ 
کند». حتی در بیمارستان صحبت از ارائه خدمات روان درمانی به میان آمد که به پرستار گفتم نیازی به این خدمات 
ندارم. اگرچه آنها سعی کردند که من را مجاب کنند  که بحران سختی را سپری کردم و نیاز به روان درمانی دارم اما 

من حتی به یک داروی آرام بخش هم نیاز نداشتم».
 هزینه های میلیونی برای تهیه آمپول و دارو در زمان کرونا

از این مرد جوان که نابینایی اش را بر اثر ابتلا به بیماری نادر قارچ ســیاه از دســت داده پرسیدم که از رسیدگی و 
اقدامات کادر درمان بیمارســتان «امام  خمینی» در آن مقطع زمانی که به دلیل ابتلا به قارچ ســیاه بستری بودید، 
رضایت داشــتید که او این گونه پاسخ داد «بارها خدا را شکر می  کنم که در این بیمارستان بستری شدم. شک ندارم 
که هر بیمارســتان دیگری بودم، تا الان زنده نمی ماندم. قارچ سیاه بســیار در بدنم پیشرفت کرده بود. ناحیه سر و 
صورت هم درگیر شــده بود که متخصصان جراحی کردند. دکترهای بیمارســتان روی این بیماری شناخت بیشتری 
داشتند و من با کمک آنها به دنیا برگشتم. اما متأسفانه به عنوان بیماری که پس از ابتلا به قارچ سیاه آسیب زیادی 
دیدم، باید انتقادم را از سیستم درمانی کشور و به  ویژه مسئولان مان مطرح کنم... در بیمارستان آمپول های مختلفی 
را روی ما بیماران امتحان می کردند. می پذیریم و می دانیم که آن زمان بیماری بســیار ناشناخته و شرایط دارویی و 
درمانی بســیار بحرانی و دشوار بود اما ما چرا باید موش آزمایشــگاهی آقایان برای واردات دارو می شدیم؟ زمانی 
 که به ما بیماران در بیمارستان آمپول تزریق می کردند، یا آن  چنان سردمان می شد که فکر می کردیم یخ زدیم و لرز 

می کردیم یا آن چنان داغ می شدیم که بر اثر تب بالا می سوختیم».
او ادامه می دهد «هرکدام از آمپول هایی که آن روزها تهیه می کردیم، حدود ســه  میلیون تومان هزینه داشــت و 
برای داشتن دارو و آمپول در روزهای اول بستری در بیمارستان، نزدیک به ۵۰ میلیون تومان هزینه کردیم. هر کدام از 
شربت ها هم شیشه ای سه  میلیون تومان قیمت داشت. روزهای سختی بود که هرگز فراموش نمی شود اما  گذشت.

  افسردگی و ناامیدی بیماران نجات یافته از قارچ سیاه
«فروتن» از سازش در برابر بیماری حرف می زند، از صبوری و استقامتی که آن را به  خاطر پدر و مادرش تمرین 
کرد «زندگی من بعد از نابینایی بســیار متحول شــد. حالا زندگی شادتری دارم که در زمان بینایی هرگز آن را تجربه 
نکردم. با خودم فکر می کنم شاید خدا می خواهد من را با این اتفاق ناگهانی امتحان کند، پس می گویم باید زندگی 
کنم، چون زندگی ادامه دارد؛ شــاید من به  واســطه نابینایی درگیر محدودیت شــدم و دیگری با عمل جراحی یا بر 
اثر ضربه و هر اتفاق و علت دیگری نابینا شده است، زندگی متوقف نشده و باید زندگی کرد. دلیل مهم دیگری که 
کمک کرد تا بیماری را بپذیرم، وجود پرمِهر پدر و مادرم اســت. من نبایــد اجازه می  دادم که آنها به  خاطر نابینایی 
من آسیب ببینند و غصه  دار شوند. خودم از نظر جسمی آسیب دیدم که اگر حال روحی بدی داشته باشم، خانواده 
را هم گرفتار خواهم کرد؛ بعد از هم صحبتی و معاشــرت بیشــتر با بچه های نابینا هم به این نتیجه رسیدم که اگر 
مسئله نابینایی را نپذیرم، درگیر چه آفت هایی می شوم و اگر آن را با آغوش باز قبول و همراه با آن زندگی را ادامه 

دهم، به چه نتیجه  ای می رسم».
او با آب وتــاب فراوانی درباره اتفاقات تجربه کرده در روزهای بیماری حــرف می زند «من جزء معدود بیمارانی 
بودم که از ناحیه هر دو چشم نابینا شدم. در بیمارستان خیلی از مبتلایان به قارچ سیاه را می  دیدم که فقط از ناحیه 
یک چشــم بینایی شان را از دســت  دادند، بیمارانی هم فک، دندان، گونه، چشم و ... اندام های دیگرشان بر اثر قارچ 
سیاه درگیر و پزشکان نواحی و بخش های درگیر شده را تخلیه  کردند. بیمارانی که یک چشم را از دست دادند بسیار 
نا امید، نگران و افســرده بودند و گاهی برای وضعیت روحی-روانی تعدادی از آنها بسیار نگران می شدم  اما ناگفته 
نماند از اینکه چشــم من تخلیه نشــده و هر دو چشم روی صورتم مانده، خدا را شکر می  کنم. هنوز ناامید نیستم و 
چشم انتظار درمان ادامه می دهم، چون به گفته پزشکان چشم راستم سالم است و اگر پیوند سلول های بنیادی در 

آینده موفقیت آمیز باشد، برای برگرداندن بینایی چشم سمت راست جای امید باقی است».
 سکوت قاضی در برابر تحقیر بیمارِ نابینا شده

«فروتــن» بعد از پذیرش نابینایی به ســراغ شناســایی و تهیه تجهیزات کاربردی مورد نیاز رفت تا اســتقلالش 
را در برابر برخی محدودیت ها به دســت آورد «ابتدا ســراغ عصای ســفید مختص نابینایان رفتم، کار سختی بود؛ 
چــون به  خاطر بیماری ضعیف بودم و وزن زیادی از دســت داده بودم. با اشــتیاق درباره نابینایان، وســایل مورد 
نیاز و چالش های شــان مطالعــه و خودم را آماده کردم. در کلاس های جهت یابی ویژه افراد نابینا شــرکت و کار با 
تلفن همراه، کامپیوتر و نوازندگی گیتار را با امکانات موجود شــروع کــردم. طبیعت گردی و کوه نوردی را همراه با 
تیــم کوه نوردان نابینایانِ انجمن دنبال کردم و با آنها به گل گشــت و تورهای طبیعت گردی رفتم و همچنان با آنها 
همراه هســتم. نمی خواهم از زندگی فاصله بگیرم. اهداف بزرگی دارم، خیلی ها تصور می کنند که اغراق می کنم؛ 
اما امید و اهدافم زیاد است، تا الان به خیلی از هدف های ایدئالم رسیده ام و در آینده کوتاه مدت به اهداف دیگری 

هم می رسم».
او به بزرگ ترین آســیب زندگی اش بعد از تجربه نابینایی اشــاره می کند «همســرم در مــدت پنج ماهی که در 
بیمارســتان بســتری بودم، فقط دو بار به دیدنم آمد و بعد از آن دیگر حاضر به دیدنم و ادامه  زندگی مشترک نشد. 
حتی از سال ۱۴۰۱ اجازه دیدن دخترم را نداشتم و من را با عناوینی مانند یک «بدبخت» و القاب ناشایست دیگر به 
دخترم معرفی کرد. همســرم من را به  خاطر نابیناشدنم بسیار تحقیر کرد. ما پیش  از همه  گیری کرونا هم مشکلات 
زیادی داشــتیم؛ اما ابتلای من به قارچ ســیاه و از دست رفتن بینایی سرنوشت زندگی مشترک مان را تغییر داد. حالا 
قرار است از یکدیگر جدا شویم... . همسرم زمان حضورمان در دادگاه اعلام کرد که شوهرم مایه شرم و ننگ دخترم 
اســت و متأســفانه قضات هم بارها در برابر این جملات تحقیرآمیز همسرم ســکوت کردند و من هم هر بار از این 

سکوت و بی تفاوتی شان متعجب بودم».
او با صحبت از ترک همســر و دوری از دختر ۱۴ســاله اش ســکوت کش داری می کند و ادامه می دهد: «دادگاه 
تصمیم را بر عهده و انتخاب دخترمان گذاشت و او هم بدون شک با تأثیرپذیری از حرف های مادرش که من را باعث 
خجالت و شــرم معرفی کرده، ماندن پیش مادر را انتخاب کرد. من هم زندگی کنار پدر و مادرم را ادامه دادم. قبل  
از این درباره طرد افراد نابینا از سوی خانواده های شان روایت های بسیاری را شنیده بودم و حتی نمونه هایی را هم 
دیده بودم؛ اما وقتی این اتفاق برای خودم پیش  آمد، بســیار ملموس تــر به عمق فاجعه پی بردم. حالا بزرگ ترین 
کمبود در زندگی ام ندیدن و دوری از دخترم اســت کــه نمی دانم با آن  چه کنم و چطور تحمل کنم. ندیدن دخترم 

آزارم می  دهد و نمی  دانم باید چگونه تحمل کنم... به جز این ملال دیگری ندارم».
 ما نابینایان با گوشه نشینی مقصر هستیم

«فروتــن» که پس از نابینایی به صورت محســوس و عینی با موانع و محدودیت هــای روزافزون و ناعادلانه ای 
روبه رو شده اســت، به ضرورت تغییر نگاه جامعه به افراد دارای معلولیت به ویژه افراد نابینا اشاره می کند «پیش 
 از آنکه قادر به دیدن نباشــم، درباره شرایط نابینایان و چالش های پیش روی شان شناختی نداشتم. تنها چند همکار 
نابینا در محل کار داشــتیم که ارتباط و نزدیکی خاصی هم با آنها وجود نداشــت. یکی از همکارانم بعد از جراحی 
نابینا شــده بود و دیگری هم مســئله آرپی و آسیب بینایی داشــت. آنها حالا بازنشسته شده اند و من اصلا تصور و 
پیش بینی نمی  کردم که خودم هم  زمانی نابینا شــوم. مســئله مهم این اســت، تا زمانی  که ما افراد نابینا، خودمان 
را در خانه حبس کنیم و در اجتماع حاضر نشــویم، صدای مان به گوش کســی نخواهد رسید. متأسفانه جامعه با 
افراد نابینا آشــنایی چندانی ندارد و به قول قدیمی ها، نابینایان مانند موجودات فضایی تصور می شوند؛ درحالی که 
توانمندی نابینایان در جهان به اثبات رســیده و مقصر اصلی این کاســتی ها در کنار سازمان ها، نهادهای فرهنگی و 

اجتماعی، خودمان هستیم که حضور فعالی در جامعه و نقش های مهم یا کلیدی نداریم».

گزارش «شرق» از رنج متفاوت دختران نابینا در ایران

نمی خواهیم خانه نشین باشیم
ســمیرا (م) دختر جوان نابینایی است که می گوید برای رسیدن به استقلال خون دل خورده و التماس، سازش و حتی دعوا کرده است. او به چالش های بی شمارش 
اشــاره می کند؛ «سه ساله بودم که وقتی توپ فوتبال برادرم به ســرم می خورد، بینایی ام را به مرور زمان از دست می دهم. از آن زمان تا همین چند سال پیش پدر و 
مادر و خانواده ام از روی نگرانی یا دلســوزی همه جا با من می آمدند. هیچ کجا من را رها نمی کردند که به تنهایی رفت و آمد داشته باشم و استقلال را تجربه کنم. یک 
بار آنها را تهدید کردم که برای همیشــه قید خانه را می زنم. آنها تا مدت ها با من کاری نداشتند و من احساس می کردم که تهدیدِ توخالی ام کارساز بوده و آنها را قانع 

کرده است؛ در حالی که بعد از مدتی متوجه شدم پدر یا برادرم همه جا مثل سایه من را همراهی و تعقیب می کردند و من اصلا متوجه نشده بودم». سمیه جاهدعطائیان

روایتی از یک بیمار بهبودیافته از قارچ سیاه
بعد از نابینا شدن اجازه دیدار دخترم را ندارم و بارها تحقیر شدم

شرق
کي، 

د تا
سهن

س ها: 
  عک


