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پدر درگیر لقمه ای نان؛ مادر درگیر افسردگی
وقتی به کلمه «اتیســم» می رســد، مکث کش  داری می  کند و می  گوید: «من و مادرش در 
مرحله انکار بودیم. مادرش بسیار نگران و پیگیر بود. من هم در مورد چیستی و چرایی اختلال 
اتیســم تحقیق هایی کردم. پســرمان به پنج سالگی که رســید، با انجام آزمایش متابولیک به  
قطعیت به اختلال اتیســم رسیدیم. زمانی تشخیص داده شد که تمام هزینه ها افزایش یافت 
و باید درآمد بیشــتری به می داشتیم تا بتوانیم کاردرمانی را سریع تر شروع کنیم. رفت  وآمد ما 
با فامیل بســیار محدود شده بود. خانواده همسر سابقم بسیار کم  حوصله بودند. پسرمان داد 
و فریاد زیادی داشــت. شــلوغ و ناآرام بود. خانواده من هم به  خاطر داشــتن برادری بیمار در 
منزل، امکان حمایت نداشتند. از شروع شش  سالگی پسرم، هر سه شیفت کار کردم که از عهده 
هزینه ها برآیم. دیگر شــب ها حدود دو نیمه  شب به خانه برمی گشتم. حضور من بیشتر از یک 
 ســال در خانه بســیار کم  رنگ بود. تمام اختیار بچه با مادرش بود. او در جریان تمام مشکلات 
و سختی های پسرمان بود. به  تدریج درگیر افسردگی شد و از همان زمان، زندگی زناشویی مان 

آسیب جدی دید».
مادر، خانه و زندگی را رها کرد و رفت

با ناراحتی بسیار و غمگینی زیادی گفت وگو را ادامه می دهد؛ «ما وقتی برای هم نداشتیم، با 
هم بیرون نمی  رفتیم و تفریحی نداشتیم. تا اینکه درست در سن هفت  سالگی پسرم، ما را ترک 
کرد. من هم با بچه ای که نمی  تواند دستشویی اش را بگوید، حرف نمی زند، جیغ   و داد دارد، غذا 
نمی خورد و... تنها ماندم. ضربه روحی شدیدی بود. روند دادگاه و پاسگاه حدود دو سالی طول 
کشــید. همسر سابقم شــوخی یا تهدید نکرده بود، بلکه واقعا ترک مان کرد. او بچه ای را ترک 
کرد که به وجودش نیاز داشــت. با متارکه همسرم، بارها درخواست پرستار دادم. هر پرستاری 
آمــد، فقط یک روز تحمل کرد و بعد بهانه مــی آورد و در نهایت می گفت که از عهده جیغ  و 
داد بچــه برنمی  آید و می رفت. در همین زمان به خاطر حجم بالای دغدغه هایم در محل کار 
تأخیر می کردم و مرخصی هایم زیاد شده بود. مسئولیت های پسرم فراوان بود؛ برای غذادادن، 
حمام  کردن و... در فشــار بودم. هر غذایی نمی  خورد، حمام نمی  رفت و از آب می ترسید. باید 
فکری اساسی می کردم، باید برای بچه ام وقت بیشتری می  گذاشتم. نه هزینه استخدام پرستار 
داشتم و نه می توانســتم بچه را به مرکزی بسپارم. تصمیم گرفتم خودم روی بچه کار کنم تا 

جایی  که یک پرستار بتواند مسئولیتش را در زمان غیبتم قبول کند».
چالش قطع و وصل داروها

از تلاش هایــش می گوید: «مطالعه، جســت وجوی مقالــه و تحقیق را شــروع کردم. از 
تجربه های مادران دیگر الگو گرفتم و آموزش ها را به وســیله بازی اعمال کردم. در بســیاری 
از مواقع قرص «ریتالین» مصرف کردم که شــب ها بیدار بمانم. وقتی بچه ام به  خاطر آســم 
و آلرژی، پایش به  بیمارســتان باز شــد، او را شــبانه و با وجود شــرایط اورژانسی  ـبا این بهانه 
که بچه ام ســروصدای زیــادی می کند و بیماران دیگر در بخش اطفال بدخواب می شــوند و 
همراهان شان اعتراض می کنندـ بســتری نکردند و با امضای خودم به خانه آوردمش. قرص 
ریتالین مصرف کردم که حواســم به وضعیت بچه مریضم باشد. زمان امتحان های دانشگاه، 
برای شــب  بیداری و درس  خواندن، ریتالین مصرف کردم و باز هــم  زمانی که پروژه های کاری 
مهمی داشــتم و باید آنها را ســر موقع تحویل می دادم ، ریتالین مصرف می کردم. وقتی پیگیر 
مشکل آسم بچه شدم، دکتر یک سری از داروها را قطع و داروهای جدیدی را تجویز کرد که به 

 همین دلیل برخی از مشکلات رفتاری  اش تشدید شد».
تصمیم به خودکشی همراه با فرزند

این پدر جوان درددل های زیادی از چالش هایش برای بزرگ کردن تنها پسرش و رسیدگی به 
کارهایش دارد: «همان سال که همسرم ما را ترک کرد، از محل کار هم اخراج شدم و عذرم را 
خواستند، بیمه و حقوق ناچیزم هم از دست رفت. نامه های دادگاه و پاسگاه، شرایط نابسامان 
و سختی های فرزندم، ازدســت رفتن زندگی مشترک مان، همگی فشار زیادی به من وارد کرده 
بود. شــرایط روحی مساعدی نداشــتم، تصمیم گرفته بودم خودم را همراه با فرزندم از طبقه 
چهارم منزل مان به پایین پرت کنم. خانواده ام شرایط من را درک نمی کردند. تحمل و صبوری 
در برابر فرزند بیمار را از دســت داده بودم. در این شــرایط سخت خدا به دادم رسید. پروژه ای 
کاری در شــهرمان پیشنهاد شد و من هم ظرف مدت دو هفته، کار را تحویل دادم و در نهایت 
حقوق چهار ماه کار در اداره سابق را درآوردم که بسیار به ما کمک کرد. حالا فرصت بیشتری 
داشــتم که برای بچه وقت بگذارم. بعد از آن باز هم کارهای پروژه ای دیگری پیشــنهاد شــد 
که به  خاطر تخصص و تجربه ام، شــرایطی برای صاحب پروژه گذاشتم که بتوانم از یک سری 
تســهیلات برای انجام دادن آســان تر کارها اســتفاده کنم که البته با موافقت آنها، من هم به 

وظایفم به درســتی عمل کرد م. این روزها هم سپری شد اما مشکلات مدرسه «سامیار» بسیار 
تأسف  بار و پرچالش بود».

در آپارتمان ها جایی نداریم
پدر سامیار درباره مشکل مسکن خانواده های دارای فرزند اتیسم می گوید: «پسرم را مدرسه 
استثنائی ثبت  نام کردم. در این مدرسه کلاسی ویژه به بچه  های اتیسم اختصاص دادند. معلم 
هم به کار تعلیم  و تربیت دل نمی  داد. بارها که ســر کلاس شــان رفتم، می دیدم بچه ام پشت 
صندلی نشســته و میز را به دیوار چســباندند تا شــلوغ نکند و تکان نخورد. مثل زندانی با او 
برخورد می کردند. پسرم دو سال تمام در مدرسه بسیار منظم بود و هوشش از بچه های دیگر 
هم پایین تر نبود؛ چون بســیار با او تمرین می کردم. اما متأسفانه به  خاطر اینکه مدرسه برایش 
جذابیتی نداشت و وسایل بازی حیاط مدرسه را هم شهرداری جمع  کرده بود، لج کرد و دیگر 
مدرســه نرفت. پسرم خانه نشــین شــد و من باز مثل یک مربی او را همراهی کردم. حالا پسر 
من به سن بلوغ رســیده  بود و سال  به  سال، نیازهایش تغییر می  کرد. تصور کنید نوجوانی که 
سروصدای زیادی تولید می  کند. قد و بالای بلند و بزرگی دارد. به خاطر تولید سروصدای بلند، 
پارک، رستوران، شهربازی و... نمی توانیم برویم. خانواده ها با دیدن فرزندان ما اعتراض می کنند 
و از سروصدا کلافه می شوند. باید زمان و ساعت های خلوت بیرون برویم. به  همین خاطر یک 
منزل دربستی قدیمی گرفتم که بچه راحت  تر باشد. خانواده هایی مثل ما حتی در آپارتمان هم 

جایی ندارند؛ چرا که همسایه ها اعتراض می کنند».
حامی همیشگی بچه هایی با نیازهای ویژه

پدر ســامیار به مشکلات متعدد خانواده هایی اشاره می کند که فرزند یا فرزندان با نیازهای 
ویژه دارند: «شــرایط خانواده و روابط این خانواده ها بسیار نابسامان است. همین حالا خانواده 
با توجه به شــرایط اقتصادی از عهده تأمین نیازهای فرزند سالم برنمی آید، حالا اختلالی مثل 
اتیســم را هم که طبق اعلام بهزیستی هزینه نگهداری مبتلایان  آن از سایر معلولیت ها بیشتر 
اســت، در نظر بگیرید. در حــال حاضر، زن و مرد کنار هم در بیــرون از منزل کار می  کنند تا از 
عهده مخارج سرسام آور برایند. به  همین دلیل وجود یک فرزند اتیستیک، سندرم دان، سی پی 
یا هر اختلال دیگر در خانواده می تواند شرایط زندگی و امرار معاش را بسیار سخت تر کند. این 
بچه ها همیشه باید یک حامی کنارشان باشد. همیشه به مراقبت و رسیدگی نیاز دارند. تنش، 
افسردگی، اســترس و مشکلات بی شمار دیگر در این خانواده ها بســیار بیشتر از خانواده های 
معمولی وجود دارد. امید به زندگی  اهالی خانواده بســیار کم اســت. مردها حوصله و توان 
کمتــری دارند و ترجیح می دهند در بیرون از منزل کار کنند و کارهای توان  بخشــی و آموزش 
بر عهده مادر می  ماند و مادر هم دائم در این فضای اســترس  زا قرار دارد. درآمد خانواده هم 
کم می شود و هزینه ها به صورت نجومی بالا می  رود. وقتی همدلی اطرافیان و خانواده ها کم 
باشــد، این خانواده که فرزندی با نیاز ویژه دارد، آســیب زیادی می بیند؛ مثل شرایط خودمان. 
خانواده هــای ما از ما حمایتــی نکردند و بیماری فرزندمان را درک نکردند. من هم با یک بچه 
با شــرایط دشوار، بی کار شــدم. جامعه و خانواده کمک و حمایتی از ما و بعد از آن از من  بعد 

از طلاق نکرد».
چه کسی برای فرزندم مادری کند

پدر ســامیار که خودش حالا فعال حقوق معلولان اســت، ادامــه می دهد: «من در مورد 
داروها و اثرات آن تحقیق می کردم و خودم آنها را به دکتر و متخصص پیشنهاد می دادم و در 
موردشان با هم مشــورت می  کردیم. اما خانواده های زیادی در شهرستان و روستاها بی سواد 
هســتند و امکان تحقیق درباره درمان یا بهبود شرایط فرزندشان را ندارند. نمی دانند فرزند با 
نیازهای ویژه یعنی چه و چه مشــکلاتی دارد. آگاهی بخشی، فرهنگ سازی و حمایت بر عهده  
دولت است. درست است که تربیت از وظایف پدر و مادر است، اما دولت باید امکانات رفاهی 
و آموزشی مناســبی را فراهم کند. فضایی ایجاد کند که کمی از دغدغه، استرس و مسئولیت 
خانواده بکاهد. خانواده هایی را می شناســم که مجبور شدند فرزندشان را در مراکز نگهداری 
بسپرند و شاید ماهی یک  بار هم نتوانند به دیدن شان بروند و همیشه نگران هستند یا حسرت 
دارنــد. خانواده ها با داشــتن فرزند با نیازهای ویژه امکان رفتن به ســفر تفریحی، تمرکز برای 
بهتر شــدن کیفیت زندگی و... را ندارند. روابط خانواده و پدر و مادر روزبه روز کم  رنگ تر شــده 
و اســیر روزمرگی و سختی هایی می شود که کمتر از آن ســخن گفته می شود. پدر از خانه به 
منزل می آید و چون پیشرفتی در فرزندش نمی  بیند، همسرش را مورد مؤاخذه یا سرزنش قرار 
می  دهد و تلاش های همســرش را نمی  بیند. مادر هم از صبح و در طول روز ســراغ درمانگر و 
مراکز توان  بخشی و کاردرمانی می رود و خسته  است. پدر از روی ناچاری و خستگی می گوید که 
حتما درمانگر کارش را بلد نبوده است و از هزینه ها شکایت می کند. بچه را از رفتن به کلاس ها 
منع می کند. بچه هم از آموزش عقب می ماند. مادر هم توان مخالفت یا قانع کردن همسر را 

ندارد. شرایط بچه بدتر می شود و در عین حال شرایط زندگی شخصی زن و مرد هم دستخوش 
آسیب های فراوانی می شــود. در نهایت و با تمام این روایت ها، اطرافیان پیشنهاد می کنند که 
دوباره ازدواج کنم، اما با توجه به مشکلات و سختی هایی که از آن مطلع هستم، نمی خواهم 
فرد دیگری را در این مشکلات سهیم کنم. مادرِ خودش او را رها کرد و رفت، فرد دیگری چطور 

می تواند برایش مادری کند؟».
پدری پس از تشخیص بیماری فرزند ناپدید شد

«مهر ســام» حدود سه سال و نیم پیش تشخیص اتیســم گرفته است. مادرش، هم  زمان، 
هم با تشخیص اختلال و بیماری فرزندش روبه رو می شود و هم همسرش از او جدا می شود. 
بعد از آن درگیر اختلال افســردگی می شود و حدود یک  ســال همه  چیز از بیماری پسرش را 
انکار می کند. اما پدر «مهر سام» هنوز که هنوز است در مرحله انکار و نا باوری به  سر می برد و 

نمی خواهد با واقعیت کنار بیاید.
«پریچهر»، مادر «مهرســام»، بغض می کند. انگشتانش را در هم فرو می  برد. او از روزها و 
ماه های اول تشــخیص بیماری حرف می زند؛ «وقتی تشخیص «اتیسم» گرفتیم، جدا شدیم. از 
همان ابتدا با آنکه پذیرش بیماری پســرم بسیار سخت بود، اما کارهای درمانی، سی   تی   اسکن، 
ام  آر آی و کارهــای دیگر را شــروع کردیم. من در همه این مرحله ها تنهــا بودم. به  جز مادر و 
خواهرم کســی نبود. قبل  از تشــخیص بیماری با همسر سابقم مشــکلاتی داشتیم که بعد از 
فهمیــدن بیماری پســرم، حادتر شــد. در واقع ما همدیگــر را مقصر و علت بیماری پســرم 
می  دانستیم. همسر ســابقم هنوز که هنوز است من را عامل اتیسم پسرمان می داند. می گوید 
چون شــاغل هستی، کلاس زبان رفتی و بچه را به مهدکودک سپردی، بچه درگیر بیماری شد. 
حتما در مهدکودک بچه را ترساند ند یا بچه را درست تربیت نکردی و.... در حالی  که برای تربیت 
بچه ام از هیچ  اقدام یا تلاشــی دریغ نکردم. من هم بی خیالی او را عامل بیماری می دانســتم. 
همــه وقت همدیگر را متهم کردیم و تمام این اتهام ها هنوز هم ادامه دارد. همســرم بعد از 
تشخیص اختلال که روزهای بسیار باورنکردنی و سختی بود، دو ماه کامل ناپدید شد. حالا هم 

نزدیک هشت ماه است اصلا پسرش را ندیده. البته پسرم هم تمایلی به دیدن پدرش ندارد.
پسری که نمی خواهد پدرش را ملاقات کند

وقتی می خواهد از خاطره های گذشــته بگوید، گویی بــا غمی دارد چیزی را مرور می کند: 
«ما ســه ماه بعد از جدایی به  خاطر شــرایط پســرم به  هم رجوع کردیم. در این مدت علائم 
بچه مشــخص شد. من حساس شدم که باید جدی  تر پیگیری کنیم که همسر سابقم می گفت 
وســواس داری؛ اما حدود سه ماه بعد، کلام پسرمان قطع شــد. جیغ می کشید. روان شناس، 
دکتــر، متخصص، هیچ کدام متوجه نمی  شــدند که مشــکل اصلی از کجاســت. اتهام زدن و 
بهانه گیری های همسرم هم که من را مقصر بیماری بچه می دانست به کنار. بالاخره به  صورت 
نهایی و جدی از همســرم جدا شدم. پسرم تمایل به دیدن پدرش ندارد و من علت دقیقش را 
نفهمیدم. وقتی به پسرم می گویم که باید پیش پدرت بروی، دستش را جلوی دهانم می گیرد 
که ســاکت شوم و حرف نزنم! پدرش شاید فقط یک چهارم هزینه های سنگین پسرش را تأمین 
می کند و اصلا اعتقادی به هزینه کردن و مســئولیت در قبالش ندارد. همســر ســابقم حتی 
نمی داند که پســرمان کدام کلاس می  رود، چه کلاس هایی شــرکت می کنــد و تصور دارد که 
پســرش به هیچ پیشرفتی نرسیده اســت. او در جریان هیچ کدام از تلاش هایم نیست. همسر 
سابقم، اوایل جدایی مان، فقط پنج روز پسرم را نگه  داشت و بعد از آن با مشاور تماس گرفت 
که بچه به مادر نیاز دارد و بچه را برگرداند. حالا هم بدون اینکه از شرایط ما و نیازهای پسرش 
باخبر باشــد، دنبال زندگی خودش رفته  اســت. او بهانه های زیادی مــی آورد و می گوید بچه 
فامیلشــان «ســی پی» بوده و با تلاش مادرش می تواند راه برود، اما من نتوانستم کلام بچه را 

برگردانم».
پوشیدن کفش آهنی پس از جدایی

«پریچهر» مادرِ «مهرســام» تندتر صحبت می کند: «وقتی ســر خانه و زندگی مان بودیم و 
تشخیص اوتیسم گرفتیم، دنیا روی سرمان خراب شد. هر روز دعوا، جنگ، بحث. شاید پدرش 
در مجموع، ۱۰ بار هم پسرش را سر کلاس  یا نوبت پزشک همراهی نکرد. تنها یک   بار همراه با 
هم پسرمان را با امید فراوان پیش پزشکی بردیم که ادعا می کرد دستگاهی امکان برگرداندن 
کلام بچه را دارد، اما این درمان هم جواب نداد. خیلی درمانده بودیم. یک   بار پیش روان شناس 
رفتیم که پیشنهاد کرد هردوی ما به یک اندازه برای بچه وقت بگذاریم. یک  بار پارک رفتیم اما 
متأسفانه همسر سابقم همکاری بیشــتری نداشت و نتوانست با مشکل پسرش کنار بیاید. در 
حالی که من خیلی از پدرها را دیدم که در زمان بیماری فرزندشــان، از هیچ حمایت و کمکی 
دریغ نمی  کنند اما این پدر هرگز تلاشی برای پذیرش هم نکرد. حالا هم پس از جدایی، کفش 
آهنین پوشــیدم و خودم به  تنهایی دست  به  کار شدم. البته مرحله انکار بسیار سخت بود. آن 

زمان در کارگاه هایی شرکت کردم. جلسه های مشاوره رفتم، تلاش کردم تا توانستم موضوع و 
واقعیت را قبول کنم. کارهای توان بخشی را مدت هاست که شروع کرده ام. وجدان من راحت 
اســت که توانســتم تمام تلاش ممکن را برای بچه انجام دهم تا او را به جامعه و واقعیت ها 
نزدیــک کنم و بتواند از عهده کارهای روزانه اش برآید. من هیچ ادعایی ندارم که مادر موفقی 
بودم، اما هر کاری برای پســرم انجام دادم به  تنهایی، با ســختی و چالش های فراوان بود، در 

حالی که پدرش کمترین همکاری و همدلی نداشت.
همسر سابق همراهی نکرد

«حدیثه» مادر دیگری اســت که فرزندش کم  توان ذهنی است و حالا به ۲۰  سالگی رسیده  
اســت. در محل کار صحبــت می کند. تن صدایــش را پایین می آورد کــه همکارانش درباره 
جدایی از همســر و مشــکلاتش چیزی نشــنوند؛ «با تولد فرزندم زندگی مان شیرین  تر شد. ما 
مشــکلاتی داشتیم، اما به طلاق فکر نمی کردیم. درست ۱۶ ســال پیش وقتی «باربد» به دنیا 
آمد و در بیمارســتان گفتند که ســر بچه به  اندازه  یک سانت کوچک است، موضوع را چندان 
جدی نگرفتیم. به خصوص همســرم که مقاومت زیادی برای پیگیری مسئله داشت. پسرمان 
نوزادی بسیار تپل، زیبا و خواستنی بود. برای رفتن به چک آپ و انجام کارهای تشخیص، نیاز به 
همراهی پدرش داشتیم. چون لازم بود خودش از زبان پزشک و متخصصان بشنود که مشکل 
اصلی چیست. آن زمان هم اینترنت و امکان جست وجوی پیشرفته و فوری فراهم نبود تا کمی 
اطلاعات به دســت آوریم. همســرم دفعه اول که باید برای انجام «ام آر آی» بچه را بی هوش 

می کردند، فقط تا سر خیابان ما را همراهی کرد، اما نتوانست داخل مطب بیاید».
جنگ و دعواهای همیشگی سر مسائل فرزند

«حدیثه» حرف های زیادی دارد و گاهی فراموش می کرد که قرار بود درباره چه موضوعی 
صحبت کند: «همســر سابقم موضوع بیماری بچه و مشکلات جدی فرزندش را باور نکرد. ما 
تصور می کردیم که ســر بچه با خوردن چند دارو رشــد می کند و مشکل چندان جدی نیست. 
کاردرمانی و گفتاردرمانی پسرم را بدون همراهی پدرش شروع کردیم. ماساژهای دهانی بچه 
به تنهایی شدنی نبود. غذادادن بســیار سخت انجام می شد و حتما لازم بود که همسرم بچه 
را نگــه دارد و با کمک هم بتوانم تمام کارهایش را انجــام دهیم. پریدن غذا به گلو، حمام یا 
دستشویی رفتن، همه این کارها به تنهایی شدنی نبود. رفت  وآمد ما به کلاس های توان بخشی 
و کاردرمانی شــروع شد و همسر ســابقم برای این که ما را همراهی نکند، ماشینی در اختیارم 
گذاشت و پیشنهاد کرد که کلاس رانندگی ثبت نام کنم. در حالی  که رانندگی همراه با بچه ای 
بی قرار، بسیار سخت و خطرناک بود. هر بار هم که مشکلی برای خودرو پیش می آمد، اعتراض 
می  کرد و دعوا راه می انداخت. دفعه آخری که به ماشــین آســیب نه  چندان جدی وارد شد، 
دعوای شــدیدی کردیم و از همان زمان تمام کلاس ها و کاردرمانی های پسرم را نیمه کاره رها 
کردم و با خودم گفتم که مســئولیت این بچه هم با مادر و هم با پدر اســت. اگر پدرش همراه 
نیست، مدتی صبر می کنم تا تلاش و حرکتی کند، اما غافل از این که آن زمان ظاهرا دوره جدی 

و مهمی بود و پسرم را از کار و پیشرفت به  موقع عقب انداخت».
طلاق و واگذاری فرزند معلول به پدر

«حدیثــه»، حالا با صدای آرام تــری صحبت می کند تا به  دقت دربــاره روزهای جدایی از 
همسرش بگوید: «همسر ســابقم برای تک  تک کلاس ها فشار زیادی وارد می کرد که از تعداد 
جلســه های آموزشــی و کاردرمانی کم کنیم یا کلاس های ارزان  تری پیــدا کنیم، چراکه تصور 
می  کرد تمام متخصصان برای ما کیسه دوخته اند و می  خواهند هزینه های بالایی دریافت کنند. 
ما همیشه تحت فشار و در منگنه بودیم. به  هر حال خسته شدم، پیشنهاد طلاق دادم که قبول 
نمی کرد. اصرار کردم. حتی مسئولیت نگهداری پسرم را هم نپذیرفتم و می خواهم متوجه شود 
که سال ها چه سختی هایی را به جان خریدم. حالا پدرش بیش از یک ماه است که اجازه نداده 
است تا پسرم را ببینم و از این راه می  خواهد فشار بیشتری به من وارد کند و مرا راضی کند که به 
زندگی برگردم. هفته  پیش با مأمور و حکم رفتم اما بازهم اجازه دیدن بچه را نداد. با منزلش 

تماس گرفتم و وقتی پســرم گوشی را برداشت و گفت «مامان»، یک نفر گوشی را قطع کرد». 
درســت همین جا به گریه می افتد و چشمانش را به حالت استیصال می بندد: «منتظر فرصت 
هســتم تا از نظر شرایط مالی و معیشتی به مرحله ای برســم که پسرم را پیش خودم بیاورم. 
برای من سخت نیست که به مؤسسه بروم و بچه را ببینم، اما نمی خواهم آرامشش را بگیرم. 
می دانم که بچه ام دلتنگ شده است. من حاضرم کنار پله و دم منزلشان بروم و آرام صدایش 
بزنــم که «مادر آمــده» و دقیقه ای بتوانم نگاهش کنم، اما در همیــن اندازه هم نمی خواهم 
که تحت فشار باشــد و آرامش روحی اش به  هم بریزد. همسر سابقم هرگز زیر بار رفتن پیش 
روان شناس و مشاور نرفت. حتی مشاوره های رایگانی برایش فراهم شد تا بتواند صحبت کند 
اما به هیچ کدام توجهی نکرد. او حالا تقاضا دارد که من او را با تمام شرایط فعلی اش بپذیرم و 
به زندگی قبل برگردم در حالی که هنوز کوچک  ترین تلاشی برای تغییر نکرده  است و همچنان 

نمی خواهد کوچک ترین مسئولیتی را در قبال پسرش بپذیرد».
شانه خالی کردن پدر از نظافت فرزند

«حدیثه» از مشکل ها و چالش های فراوانی صحبت می کند: «وقتی زندگی مان برقرار بود، 
برای مسواک زدن، غذاخوردن و دارودادن، از صبح تا شب دعوا داشتیم. پدرش هیچ همراهی 
و مشــارکتی نداشــت. در حالی که این بچه ها از نفر دوم حرف شنوی دارند و اگر من به عنوان 
مادر دائم توصیه و امر به کاری کنم، بی فایده اســت. پدرش حتی از تمیزکردن و نظافت بدن 
پسر نوجوان خودش هم شانه خالی می  کند. کاری که فقط از عهده یک پدر ساخته  است. حتی 
حاضر است این کار را به فرد دیگری از خانواده بسپرد اما خودش مسئولیتی را برعهده نگیرد. 
حتی پیش آمده بود که روزهای زیادی پسرمان را به حمام نمی برد یا با سر و وضع نابسامان به 
بیرون از منزل می برد و من همیشــه به این کار او اعتراض می کردم که این پسر اذیت می شود 
و همه چیز را متوجه می شــود. چند بار هم فرزندم می گفت کــه «بابا حمام نکرد. بابا حمام 
نرفت» و به این شکل شــکایت می کرد. صحبت درباره آینده پسرمان برایش تمسخرآمیز بود 
و ما هزاران مشــکل و عدم هماهنگی دیگر داشــتیم». «حدیثه» با حسرت می گوید: «فضای 
مجازی را که می  بینم، پدران زیادی هستند که علاوه  بر حمایت های مادی، حمایت عاطفی هم 
از فرزند خودشان دارند. بسیاری از این بچه های با نیازهای ویژه با همراهی یکسان پدر و مادر 
به پیشرفت رسیدند و بســیار کم پیش آمده که تک والد باشند و فرزندشان به پیشرفتی رسیده 
باشد. حمایت باید هم از جانب پدر و هم از جانب مادر باشد. بعضی از پدران اگر توان حمایت 
مالی کمتری دارند، حداقل با حمایت عاطفی جبران می کنند اما متأسفانه همسر سابقم هم از 

نظر مالی و هم از نظر عاطفی حمایتی نمی کرد».
طلاق و خیانت در کمین است

«روشــنک بســتانچی»، روان شــناس کودک و نوجوان که در حوزه کــودکان و نوجوانان 
با نیازهای ویژه فعالیت می کند، به مشــکلات خانواده های زیادی اشــاره می کند که فرزندان 
بیمــار، توان خــواه و با نیاز ویژه دارند: «با تولد این بچه ها نبایــد کتمان کنیم که نه تنها زندگی 
زن و شــوهر، بلکه زندگی تمام اعضای خانواده تحت الشــعاع قرار می گیرد. در حقیقت تنها 
بخشی از آن زندگی مشترک پدر و مادر است و چالش های میان خواهران و برادران این بچه ها 
نیز از مســائل مهمی اســت که بارها در میان مراجعان دیده شــده. حضور و تولد یک بچه با 
نیازهای ویژه شــرایط خانواده را تحت تأثیر قرار می دهد و اگرچه مشکلات میان خانواده های 
دیگر هم وجود دارد اما این خانواده ها به دلیل شــرایط ویژه، به شدت آسیب پذیرتر بوده است 
و به حمایت همه جانبه نیاز دارند». وی می گوید که «طلاق» یکی از مشــکلات رخ داده میان 
این خانواده هاســت: «در این خانواده ها طلاق فیزیکی و عاطفی رخ می دهد و خیانت یکی از 
طرفین نیز بارها مشــاهده شده اســت. متارکه، جروبحث های طولانی، قهر، دلسردی از ادامه 
زندگی مشــترک و... همگی وجود دارد. در واقع وجود یک عامل اصلی و پررنگ یعنی اختلال 
یا بیماری فرزند باعث می شــود محرکی برای خیانت، طلاق و... در زندگی مشترک باشد و زن 

و شوهر را از هم دور کند».

پنهان کاری به چه قیمتی؟
«بســتانچی»، روان شــناس کودک و نوجوان، پنهان کاری بعضــی از خانواده ها را در زمینه 
بیماری فرزندشان بسیار مسئله ســاز می داند: «در میان مراجعانم مادرانی هستند که کودک با 
توان هوشی پایین دارند و اطرافیان از این موضوع بی خبرند. مادر بسیار تلاش می کند که از همه 
مخفی کند که بچه در مدرسه استثنائی درس می خواند و چون سن فرزند پایین است، دیگران 
هم متوجه این شرایط نشده اند. مهم ترین مسئله این است که این خانواده درباره اختلال فرزند 
خود به پذیرش نرســیده است و همین فقدان ســازش و پذیرش، می تواند بسیار چالش آفرین 
باشد. با مخفی کردن این شرایط، کمک اطرافیان از این خانواده دریغ شده و مادر مجبور است به 
صورت شبانه روزی و فشرده با فرزندش کار کند یا معلم خصوصی بگیرد تا بتواند آن را به نتیجه 
دل خواه نزدیک کند و برخی برچسب ها دیرتر روی بچه بماند. در حالی که نه تنها به بچه فشار 
زیادی وارد می شود، بلکه خانواده نیز آسیب می بیند. در نهایت به مرور زمان با بزرگ شدن بچه 
و مشخص شدن تفاوت هایش با بچه های هم سن و سال، هم اطرافیان متوجه موضوع می شوند 

و هم خانواده تحت فشار روحی و روانی بیشتری قرار خواهند گرفت».
مادران دست تنها با مسئولیت بسیار

«بســتانچی» به دلایل مهم اختلاف های زن و شوهرهایی می پردازد که فرزند یا فرزندان با 
نیازهای ویژه دارند: «مراجعانم می گویند که وقتی همسرشان از محل کار به خانه برمی گردند، 
توقع دارند که یک زن خوش پوش، خوش اخلاق و خوش رفتار جلوی  آنان ظاهر شــود. خانه و 
زندگی مرتب و تمیز باشــد. غذا آماده و آخر شب هم برای برقراری رابطه جنسی آماده باشیم. 
در حالی که تمام مدت مشغول رتق وفتق امورات بچه بوده است. کاردرمانی و تمرین های منزل 
را انجام داده و با بچه ســروکله زده اســت. حالا که به آخر روز رســیده اســت، دیگر انرژی یا 
انگیزه کافی برای آشــپزی هم ندارد. در حالی که عموما همسران انتظار زن ایدئالی را دارند که 
وقتی از ســر کار برمی گردد مثــل پروانه دورش بگردد. تمام این توقع ها و برآورده نشــدن آنها 
سرآغاز یک جدایی عاطفی است. به عنوان یک روان شناس نمی خواهم حق را به زنان بدهم و 
نگاه جنســیتی ندارم؛ اما باید بدانیم که این مادر مسئولیت های بیشتر و حساس تری را برعهده 
دارد». این روان شناس کودک و نوجوان که در حوزه کودکان با نیازهای ویژه فعالیت و پژوهش 
می کنــد، ادامه می دهد: «عموما وظایف مادران در این حوزه بیشــتر اســت. کمتر همراهی و 
همکاری همسرشــان را دارند و دســت تنها هستند. خستگی های طول روز و ناامیدی از برخی 
کاردرمانی ها، نتیجه نگرفتن ها، دوندگی ها و تکرار تمرین های متعدد باعث خستگی شدید مادر 
می شــود و بدون شک زندگی مشــترک را تحت تأثیر قرار می دهد. زن و شوهر در این خانواده ها 
حرف مشترکی جز مســائل درمانی فرزند ندارند و فرصت نمی کنند به تنهایی برای خودشان و 
یکدیگر زمان بگذارند. مشکلات درمانی بچه های شان از یک طرف، هزینه های درمانی، نبود دارو 
یا گرانی دارو، همه دســت به دست هم می دهد تا روابط پدر و مادر را در بلندمدت خدشه دار 

کند. در این بین وجود خواهر یا برادر دیگری هم انرژی خاص خود را می طلبد».
شیفته غریبه ها

این روان شــناس حــوزه نوجوانان، با اشــاره بــه نحوه برخــورد هریک از والدیــن بعد از 
مواجه شدن با بیماری یا اختلال فرزند خود، می گوید: «قرار نیست کسی را سرزنش کنیم؛ چرا که 
نحوه روبه رو شــدن و برخورد با موضوع بیماری یا اختلال فرزند، بســیار متفاوت اســت. پدر یا 
مادر، هرکدام بر اســاس میزان توانمندی یا مواجهه با ســختی و مشکلات، بازخوردی دارد. در 
خانواده ای پدر زندگی مشترک را ترک می کند و در خانواده دیگری هم مادر تصمیم به متارکه و 
رها کردن فرزند بیمار می گیرد. در میان مراجعانم با پدران زیادی روبه رو شدم که به دلیل بیماری 
یا معلولیت فرزند، زندگی مشــترک را رهــا کردند. عموما به خاطر پیوند عاطفی عمیق تر میان 
مادر و فرزند یا سازگاری مادر با مشکلات، مادرانی را داشتم که به تنهایی از فرزندشان نگهداری 
می کننــد». او می افزاید: «نیروهــای داوطلب زن یا مرد، در میان خانواده هــای دارای فرزندان 
بــا نیازهای ویژه وجــود دارند که در کار نگهداری، آموزش و کاردرمانی بچه ها همراه هســتند 
و زمــان زیادی را با این بچه ها ســپری می کنند. در بســیاری از مراجعانم تجربه خیانت وجود 
دارد. به عنوان نمونه پدر یک فرزند با نیازهای ویژه، جذب و شــیفته خانمی می شــود که برای 
انجام فعالیت داوطلبانه وارد خانه شان شده یا مادری جذب مردی می شود که وقت و فرصت 
بیشتری برای فرزندش می گذارد. قبل از همه پدر و مادر دچار طلاق عاطفی بودند و مشکلات 
بی شماری داشتند. مادر تمام زمان و انرژی را برای بچه می گذارد، طلاق عاطفی دارد و لابه لای 
تمام ناچاری و گرفتاری هایش، با گروه و داوطلبانی آشــنا شده که برای فرزندش فرصت زیادی 
می گذارنــد. داوطلبانی که تنها هفته ای یک یا دو بار بچــه را می بینند و مادر تصور می کند که 
توجه فلان داوطلب و غریبه به فرزندش، بسیار بیشتر از همسرش بوده است و این مسائل شروع 
و زمینه ساز برقراری رابطه های عاطفی می شود. پدر یا مادر تصور می کنند که آن فرد، تکه پازل 
گم شده اش بوده و بیشتر او را درک می کند، پس پیش خودشان می گویند که چقدر خوب است 
با او ارتباط بیشتری داشته باشم. این موضوع متأسفانه هم برای پدران و هم برای مادران، بارها 
اتفاق افتاده است و هر کدام به نوعی می خواهند کمبودهای خود را به این شیوه جبران کنند».

دوندگی برای دارو
«بســتانچی» از لزوم حمایت خانواده هایی می گوید که فرزندان بــا نیازهای ویژه دارند و از 
جهات بســیاری در تنگنا هستند: «در بســیاری از مواقع نمی توان به این پدران و مادران خرده 
گرفت. آنان مشغله های فکری و ذهنی بسیاری دارند. برای پیدا کردن یک دارو باید دوندگی های 
فراوانــی کنند و از ایــن داروخانه به آن داروخانه بروند. در فضای مجازی اســتوری بگذارند و 
به هزاران واســط رو بیندازند تا دارویی را پیدا کنند. برای پیدا کردن یک ویلچر ممکن اســت به 
هر دری بزنند. برای هزینه های کاردرمانی، توان بخشی و... تحت فشارند. زمان ثبت نام مدرسه 
اذیت می شــوند. آموزش بچه ها با چالش های فراوانی همراه است. مراجعانی دارم که فرزند 
سندرم داون و در سن مدرسه دارند که مدرسه ها از پذیرش آنان خودداری می کنند. دغدغه های 
خانواده ها برای ثبت نام در مدرسه ها بسیار زیاد است. سنجش های پیش از ثبت نام مدرسه ها، 

بسیار زمان بر است. در این خانواده ها، مادر و پدر دیگر توانی ندارند و هر دو خسته اند».
فرزند دوم نمی خواهند

«بستانچی» روان شناس کودک و نوجوان که در حوزه افراد با نیاز های ویژه تحقیق می کند، 
از مادران جوان و کم سن و سالی صحبت می کند که در اتاق های مشاوره، به پهنای صورت اشک 
می ریزند و زیر بار هزاران مشکل کمر خم کرده اند. حالا مشکلات زناشویی و متارکه همسرشان 
هم به مســائل اضافه شــده است: «بدبین نیســتم؛ اما بسیار توقع زیادی اســت که از پدران و 
مادران کم تجربه ای که فرزند با نیازهای ویژه دارند، توقع داشته باشیم که زندگی روتین و بدون 
دغدغه ای داشته باشند. آنان به حمایت جدی نیاز دارند. آنان باید از بابت بیمه بودن فرزندشان، 
دارو و پیگیری هــای درمانی یا هزینه های سرســام آور خدمات توان بخشــی و گفتاردرمانی و... 
خاطرجمع باشــند. آنان به اندازه کافی درگیری ذهنی و مشکلات حاشیه ای دارند. ما حمایت 
خاصی از این خانواده ها نکرده ایم. آنان برای به دست آوردن ابتدایی ترین حقوق شان باید بجنگند 

و کمک بگیرند؛ اما اگر حداقل خیال شــان از برخی حمایت ها آسوده باشد، کمتر درگیر چالش 
می شــوند. بســیاری از این پدران و مادران جوان با داشــتن یک فرزند بیمار یا با نیاز ویژه، اصلا 
فرصت و جرئت فکرکردن یا برنامه ریزی برای داشتن فرزند دوم را ندارند. حتی امید و انگیزه ای 
هــم در این زمینه ندارند و زمانی که در این زمینه با آنها صحبت می شــود، پرخاش می کنند و 
بســیار ناراحت می شــوند. آنان نگرانی بزرگ تری دارند که بعد از آنها چه کســی از فرزندشان 
مراقبت و محافظت می کند و فکر کردن به این مسئله، نگرانی های شان را چند برابر می کند». او 
ادامه می دهد: «تفکیک بچه های با نیازهای ویژه در مراحل آموزش و زمان مدرسه، بزرگ ترین 
معضل خانواده ها شده است. کلاس و فضای آموزشی مجزایی برای این بچه ها وجود ندارد و 
به آنان اجازه و فرصت داده نمی شــود تا در کلاس های آموزشی افراد عادی شرکت کنند. مادر 
یکی از مراجعانم که فرزند اتیســتیک دارد و قهرمان شــنا است، می گوید که به دخترش اجازه 
ندادند که در یکی از استخرهای تهران شنا کند. وقتی بسیاری از حقوق طبیعی شهروندی این 
خانواده ها از آنان ســلب می شــود، خانواده بسیار متأثر و ناامید می شود و به مرور زمان زندگی 

مشترک پدر و مادر شان را تحت تأثیر قرار می دهد».
فقط هم خانه

بســیاری از خانواده ها هنوز مهر طلاق را روی شناسنامه  شــان ندیده انــد، به خاطر بچه با 
نیازهای ویژه شــان به زندگی ادامه دادند و همچنان امیدوارند تا شــاید گرهی از مشکلات شان 
باز شود؛ اما طلاق عاطفی، بزرگ ترین و تلخ ترین اتفاقی است که با آن دست به گریبان اند. مثل 
«مریم» مادر جوان دیگری که فرزندش به یک نوع از بیماری نادر مبتلاســت. او از مشــکلات 
زندگی و خانوادگی اش که صحبت می کند، می خندد و می گوید که دیگر پوستش از بابت تمام 
مشکلات پی درپی کلفت شده است: «من و همسرم از ابتدا هم مشکل داشتیم. همسرم تعادل 
روحی  ـروانی چندانی نداشــت و بعدها متوجه شدم که اعتیاد دارد. ما اصلا نمی توانیم با هم 
گفت وگو کنیم. تمام صحبت های مان در نهایت به دعوا ختم می شــود. بعد از تغییر شــغل و 
بهتر شدن شــرایط مالی مان، کمی روابط و زندگی مان آرام شد؛ اما این شرایط هم موقت بود و 
شغلش را از دست داد. ناخواسته باردار شدم و از همین زمان هیچ رابطه ای با همسرم نداشتم 
و فقط با یکدیگر هم خانه بودیم. برای همسرم هم اهمیت چندانی نداشت که روابط ما به چه 
صورت اســت. باید برای پیگیری مسائل بارداری به تهران می آمدیم. بچه در تهران متولد شد. 
پزشک تشخیص نوعی بیماری داد؛ اما نمی فهمیدند که مشکل دقیقا چیست. در این زمان که 
بچه بســتری بود، همسرم پیگیر شغل و مسائل مالی هم نبود و به خاطر نیاز مالی و مشکلات 
متعدد، اختلاف های ما با خانواده اش هم بیشتر می شد. همسرم هم اعتیاد داشت». او از اعتیاد 
همســر و طلاق عاطفی اش چنین روایت می کند: «در این مدت تمــام زندگی من، فرزندم بود. 
نگهداری از تنها فرزند بیمارم و رســیدگی به کارهای منزل. پیش از بارداری، شــاغل بودم؛ اما 
حالا چاره ای نداشــتم کــه در خانه بمانم. در زمانی که بچه دار شــدیم، یکی از نزدیکان کمک 
کرد تا همســرم به کمک متادون ترک کند؛ اما بالاخره در تمام این سال ها روابط من و همسرم 
بســیار ســرد بود. راحت می توانم بگویم که طلاق عاطفی گرفتیم، طلاقی که در هیچ  کجا به 
ثبت نمی رسد. داشــتن فرزندی با مسئولیت های فراوان و پدری که حمایتگر نبود، کافی بود تا 
دلســرد شوم. امسال دوباره مصرفش را شــروع کرد و سر کار نمی رفت، این بار جرئتش را پیدا 
کردم و وکالت طلاق را دریافت و خانواده اش را هم در جریان موضوع قرار دادم». «مریم» ادامه 
می دهد: «حالا به خاطر وابستگی شــدید عاطفی «مانلی»، دخترم، به پدرش و اینکه همسرم 
ابراز پشیمانی کرده و گفته است که بدون زن و بچه اش نمی تواند زندگی کند، ماندم؛ اما همسرم 
باز به روال قبلی برگشــته و تغییری نکرده است. بی کار است و به خاطر اعتیادش نتوانسته کار 
ثابت و مناســبی پیدا کند. هزینه های درمان و توان بخشی دخترم بسیار سرسام آور است. در این 
شــرایط حتی اگر خودمان هم بیمار شــویم و به درمان نیاز داشته باشیم، به خاطر هزینه های 
درمانی دخترم نمی توانیم پیگیر درمان باشــیم. در شهرســتان هم امکاناتی برای کاردرمانی و 
توان بخشی نداریم. ما حالا به خاطر اجاره خانه های سرسام آور در تهران، نزدیک تهران زندگی 
می کنیم. مشــکلات خانواده هایی که فرزند با نیازهای ویژه دارند، بسیار زیاد است. من فقط به 

چند مورد از آنها اشاره کردم...».
فرزندی که مخفی است

او خانواده های زیادی را می شناسد که به خاطر داشتن فرزند بیمار، دارای معلولیت و با نیاز 
ویژه، از همدیگر جدا شــدند یا از سر بی میلی و اجبار در کنار هم ماندند، طلاق عاطفی گرفتند 
یا چالش های دیگری دارند: «وضعیت در شهرســتان ها و اســتان های دور از مرکز، بدتر است. 
خانواده های زیادی به امکانات اولیه هم برای درمان و پیگیری مشکلات فرزندشان دسترسی 
ندارند. بچه بیمارشــان را از مردم و همســایه مخفی می کنند تا نگاه های خیره و ســرکوفت 
دیگران را نبینند. بسیاری از خانواده ها حتی حاضر نیستند درباره مشکلات، بیماری یا معلولیت 
فرزندشان صحبت کنند. فرهنگ سازی چندانی وجود ندارد و خانواده های زیادی تحت فشارند. 
پدران و مادران زیادی به خاطر این مســائل از شغل دائمی محروم اند و به صورت پاره وقت یا 

ساعتی سر کار می روند، به همین خاطر عموما دغدغه های مالی فراوانی دارند».
مسئولیت با مادر؛ وابستگی به پدر

مریم، این مادر جوان، نسبت به نبود حمایت جدی از خانواده های دارای فرزند با نیازهای 
ویژه انتقاد دارد: «اطرافیان من کمکی برای نگهداری از دخترم نمی کنند. مادرانی مثل من که 
نمونه های زیادی از آنان سراغ دارم، حتی برای رفتن به سرویس بهداشتی هم مشکل دارند و 
در آرامش نیستند. مراکز نگهداری فعلی هم به ما اطمینان خاطر نمی دهند و البته هزینه های 
زیــادی برای نگهداری دارند». مادرِ «مانلی» ادامه می دهد: «تمام مســئولیت های بچه با من 
اســت؛ اما وقتی پدرش از خانه بیرون می رود، پشت سرش به شدت گریه می کند. در حالی که 
هیچ ارتباط خاصی میان شان وجود ندارد؛ اما وابستگی عاطفی زیادی به او دارد. همسرم بدون 
حضور من حتی لحظه ای توانایی و مهارت نگهداری دخترمان را ندارد. مانلی بدون من، حتی 
تا ســر خیابان هم با پدرش نمی رود، همیشه مانعی میان جدایی ما هست. فرزندم، بزرگ ترین 

عامل برای ادامه زندگی ماست که البته خیلی سال ها به طلاق عاطفی رسیده است».
  

در ایــن پرونده، تنها صحبت های یکی از زوجین را روایت کردیم؛ چرا که در موردهای 
متفاوت این گزارش، دسترســی به آن دیگری مهیا نبود. بدون شک، همسران هرکدام از 
مصاحبه شونده ها نیز دلایل، واکنش ها، برداشت ها و توقع های خودشان را دارند. هدف 
این گزارش، روایت مشــکلات بی شماری اســت که وجود دارد؛ اما گفته نمی شود. نبود 
تریبونی برای بیان، گوش شــنوایی برای شنیدن، تابوهایی برای نگفتن و مانند اینها، ما را 
به مطرح کردن مسئله ها، دغدغه ها، چالش ها و تجربه های خانواده های بیماران، افراد 
دارای معلولیت یا با نیازهای ویژه مکلف کرد که بدون پیش بینی، قضاوت یا ارزش گذاری، 
شرحی از گوشه ای از مشکل های شــهروندانی روایت شد که فرزندانی معلول، بیمار یا 

صاحب نیازهای ویژه دارند.

تنگناهای افراد دارای معلولیت
 برای همیشه
مرور روزگار خانواده هایی که فرزندانی با نیازهای ویژه دارند

تأثیر بیماری «ام پی اس» بر زندگی خانوادگی بیماران
تصور کنید به یک نوع بیماری نادر دچار شده اید که حتی نام این بیماری تابه حال 
به گوشــتان هم نخورده اســت. وقتی تصاویر مبتلایان را می بینید آهی می کشــید و 
افسوســی می خورید اما دانستن نام بیماری و مشــکلات مبتلایان و خانواده هایشان 
اگرچه بسیار ضروری است، اما جنس تنهایی بیماری ام پی اس را باید لمس کرد و تنها 
شنیدنش کافی نیست. برای شناختن این بیماری اگرچه کافی است یک جست وجوی 
ســاده در اینترنت شود و تصاویر بیماران بررسی شــود، اما برای دانستن سختی های 

روزافزون بیماران باید عمیق تر به مسئله نگاه کرد.
عشق پدر و مادر به فرزند یکی از زیباترین هدیه های خداوند به انسان است که هر 
انسانی را دلگرم محبت می کند و در همه لحظات عمر به او آرامش می دهد، چراکه 
مطمئن اســت کسانی در این عالم هستند که کاسه ای لبریز از محبت سرشار خداوند 
در دل خــود دارنــد و با آن به فرزند خود عشــق می ورزند. بعــد از توکل به خداوند 
که آرامش دهنده هر لحظه زندگی انســان است، مهر و محبت پدر و مادر است. این 
صحنه های زیبا که ملائک آسمان به آن مباهات می کنند، در زندگی بیماران ام پی اس 

به وفور یافت می شود که اینجا دنیا رنگ دیگری دارد.
بــا توجه به اینکه این بیمــاری یک بیماری نادر و صعب العلاج اســت به هفت 
تیپ تقســیم می شود که میزان شدت برای هر تیپ  متفاوت است. از جمله مشکلات 
مبتلایان بیماری های سیستم اعصاب مرکزی و تنگی کانال گردنی، بیماری های قلبی و 
عروقی، بیماری های ریوی، بیماری های اسکلتی و عضلانی و کوتاهی قد، بیماری های 
چشــم و کدورت قرنیه، بیماری های گوش کم  شــنوایی و ناشنوایی، بزرگی طحال که 
متأســفانه در بین زوج های جوان به خصوص آنهایی که ازدواج فامیلی دارند و بسیار 

ناشناخته است.
«ام پی اس» مزمن و پیشــرونده همیشه همراه بیمار است به گونه ای که تحمل آن 
برای خانواده هم بسیار سخت می شود. وضعیت روحی این خانواده ها پر از رنج است 

و می توان گفت اغلب آنها افسرده اند.
وقتی برای یک گردش ســاده خانوادگی _برای یک سینمارفتن – برای یک بازدید 
از مــوزه یا مــکان تاریخی – یک زیارت – یک میهمانــی خانوادگی و برای هزار و یک 

مســئله دیگر با انبوه مشکلات مواجه هســتند و امکان استفاده از تفریحات عادی را 
هــم ندارند. حالا تصور کنید که خانواده ای ســه کودک مبتلا به «ام پی اس» داشــته 
باشــد، زندگی بیش از اندازه رنج آور و بســیار دشوار اســت که خیلی از پدر و مادر ها 
بیماری فرزندشان را نپذیرفته و همدیگر را در بیماری فرزند مقصر می دانند و زندگی 
را رها می کنند و می روند و نمی دانند چه سرنوشــتی نصیب این کودکان یا نوجوانان 
می شــود. تمام بیماران «ام پی اس» و خانواده های درجه یک آنها در ســنین بالاتر به 
مشاوره و روان شــناس نیاز دارند تا بتوانند در اجتماع حضور یافته و در ادامه زندگی 
خوبی داشته باشند. اما همان طورکه همه می دانند و به آن انتقاد دارند این است که 
خدمات روان شناسی و رفتاردرمانی بسیار هزینه بر است و بسیاری از خانواده ها سراغ 
روان شناس نمی روند. بسیاری از بیمارانمان در سنین بالاتر به دلیل کوتاهی قد و تغییر 
چهره یا دفرمه شــدن استخوان ها گوشه گیر و خانه نشین می شوند. درگیر افسردگی و 
انزوا می شــوند که انجام خدمات روان شناسی و مشاوره نیاز دارند که باز هم خدمات 

مشاوره ای بسیار هزینه بر است.

طلاق فیزیکی و ثبتی در خانواده های این بیماران باعث افسردگی مادر و خشونت 
زیاد در فرزندان بیمار می شــود که این امر در روند زندگی تأثیر بســزایی دارد. گاهی 
بیمــار از نظــر عاطفی و درمانی نیــاز دارد که پدر و مادر هر دو در کنارش باشــند و 
دوری هرکــدام او را درگیــر اضطراب جدایی کرده و روند بیماری را تشــدید خواهد 
کــرد؛ اما طلاق در ایــن خانواده ها رخ می دهد و امنیت روحــی و روانی بیمار را به 

خطر می اندازد.
حضور بیماران برخی از تیپ ها در بیمارســتان که به صورت دوره ای و مداوم باید 
آنزیم درمانی شوند، خانواده ها را مستأصل و خسته می کند. بااین حال مشکلات بیماران 
ام پی اس در کنار مشــکلات دارویی، آنزیم درمانی، گران بودن خدمات توان بخشــی و 
کاردرمانی ها و... بســیار زیاد و پیچیده است، درحالی که دولت کمک و حمایتی از این 

خانواده ها نداشته و برنامه مدونی هم در این سال ها اعمال نکرده است.
بیماران و خانواده های «ام پی اس» به حمایت همه جانبه نیاز دارند.

*مدیرعامل انجمن بیماران مبتلا به «ام پی اس»

بهبود روابط زوجین با داشتن فرزندان با نیازهای ویژه
بیشــتر انسان ها با تولد فرزند، احساساتی همچون شادی و شگفتی را تجربه می کنند، 
اما وقتی کودک با ناتوانی یا کم توانی جســمی یا ذهنی متولد می شــود، احساسات اغلب 
به شــوک، غم، خشم، گیجی یا اضطراب تبدیل می شوند. زوج هایی که فرزندی با نیازهای 
ویژه دارند، اغلب با استرس  بیشتری روبه رو می شوند که بدون شک می تواند بر روابط آنها 
تأثیر گذاشته و احتمال وقوع طلاق را برای این زوج ها بسیار بالا  ببرد. با این حال، بسیاری از 
آنها موفق شدند تا ازدواج خود را سالم و قوی نگه داشته و چالش های پیش رو را در کنار 
یکدیگر حل وفصل کنند. البته می دانیم که کار بسیار دشواری است که به مهارت آموزی و 
آموزش نیاز دارد. ثبات هر ازدواج کار زیادی می طلبد و البته محکم نگه داشــتن رابطه در 
مواجهه با چالش هایی که تربیت فرزندی با نیازهای ویژه ایجاد می کند، به تلاش بیشتری 
نیازمند اســت. علاوه بر ضرورت حمایت هــای اجتماعی، دولتی و خدمات بیمه در چنین 
مواردی، والدیــن کودکانی که دارای نیازهای ویژه هســتند و ازدواج موفقی دارند، وجوه 
مشــترک زیادی هم دارند. این وجوه مشترک شــامل پذیرش و عدم انکار واقعیت، داشتن 
تیم حمایتی، مراقبت از خود و وقت گذاشتن برای یکدیگر، مشاوره با روان شناسان، آموزش 

مهارت های لازم ارتباطی مناسب با همسر و فرزندان ، مسئولیت پذیری در نقش های موجود 
و رفتار مناسب در مقابل انگ های اجتماعی است که به شرحی کوتاه و راهکارهایی در این 
زمینه می پردازیم . برای برخی از والدین کودکان با نیازهای خاص، احســاس خشم، گناه یا 
پشیمانی غیرمعمول نیست، اما اگر والدین برای مدت طولانی در این احساسات گیر بیفتند، 
باعث از دست دادن زمان ارزشمندی می شــود که می  توانست روی کمک به فرزندشان و 
تقویت رابطه شان متمرکز شود. می توان گفت این یک فرایند سوگواری است . فرایند سوگ  
از پنج مرحله تشکیل شده است: انکار، خشم، چانه زنی، افسردگی و در نهایت پذیرش. به 
خودتان اجازه احســاس کردن بدهید. روند سوگواری ممکن است تا دو سال طول بکشد . 
مشــخص کنید چه چیزی مرده است . کودک شما زنده است؛ با این حال، چیزهایی هستند 
که مرده اند: شاید رؤیاها، انتظارات، امیدها و آرزوها و حالا فکر می کنید این رؤیاها محقق 
نمی شــوند. آنها مرگ های نامشهود هســتند و اغلب به سختی شناسایی می شوند. روی 
چیزی که «هســت» تمرکز کنید نه چیزی که نیســت. «نیمه خالی لیوان» را بشناســید و 
بپذیرید. همچنین انتخاب کنید که توجه و انرژی خود را روی کارهایی که او می تواند انجام 

دهد و اهداف و رؤیاهای دست یافتنی متمرکز کنید. این قسمت «نیمه پر» است. «آنچه را 
که می توانید انجام دهید، نه آنچه را که نمی توانید»، «نیمه پر» چیزی است که روح خسته 
شــما را آرام می کند. خانواده هایی که بهترین عملکرد را دارند، یک تیم پشــتیبانی شامل 
اعضای خانواده، دوســتان و همچنین افراد حرفه ای دارند . اجازه دهید در مسئولیت های 
مربوط به مراقبت فرزندتان ســهیم شــوند . این کمک می کند تا زندگی خانوادگی خود را 
غنی کنید. شما ممکن است آن قدر در حمایت از فرزندتان غرق شوید که نیازهای خود را 
به عنوان یک زوج تشــخیص ندهید. بعد از خواب بچه ها در مقابل میل به انجام کارهای 
خانه یا تماشای تلویزیون مقاومت کنید و در عوض وقت خود را حتی روزی نیم ساعت با 
هم بگذرانید. با یکدیگر درباره نظرات و احساســات خود صحبت کنید و به یکدیگر بدون 
سرزنش و قضاوت گوش کنید. این می تواند به شما کمک کند تا احساس خوبی در رابطه 

خود داشته باشید و به عنوان یک تیم کار کنید و از یکدیگر حمایت عاطفی بگیرید.
مسئولیت های خود در مورد حجم کار مراقبت از کودک، کارهای خانگی و کار درآمد زا 
را به طور عادلانه تقســیم کنید. مراقبت از خودتان نیز مهم اســت. وقتی از نظر جسمی، 

ذهنی و عاطفی خوب هستید، بهتر می توانید به فرزندتان آنچه برای رشد و شکوفایی نیاز 
دارد، بدهید. ورزش، موســیقی یا پیوستن به گروه های اجتماعی و کمی استراحت به شما 
کمک می کند احساس خوبی داشته باشید و زمانی که احساس خوبی دارید، ممکن است 

انرژی بیشتری برای صمیمی بودن به عنوان یک زوج داشته باشید.
گاهی متأسفانه انگ اجتماعی بر روابط و زندگی زوجین سایه می اندازد و والدین تمایلی 
به بیرون رفتن با فرزندشان ندارند. برای حل این مسئله منتظر تغییر نگرش اطرافیان نباشید 
و با یکدیگر همدلانه گفت وگو کرده و جرئت مندانه عمل کنید. زندگی تغییر است و مقابله 
با تغییر مستلزم سازگاری ماست. اینکه چگونه سازگار شویم به خودمان بستگی دارد. اگر 
منتظر هیجان و رابطه عاشقانه زمان ابتدای رابطه خود باشید، نا امید خواهید شد. ارتباط 
مداوم با روان شــناس و زوج درمانگران و متخصصان فرزندپــروری می تواند در پذیرش و 
درک معنای رنجی که با آن روبه رو هستید و در نهایت سازگاری مناسب با شرایط موجود 
مؤثر باشد. برای اجتناب از دشواری های موجود، تصمیم عجولانه ای برای جدایی نگیرید.

*نایب رئیس انجمن صنفی کارفرمایی مؤسسان مراکز روان شناسی کشور

یــادداشـت

اگر به یاری این مادران بشتابیم...

می خواستم از دغدغه مادرانمان بنویسم. ذهنم قفل شده بود؛ چگونه خاطرات هشت 
ســال، هر روز و هر لحظه شــاهد مادرانه ترین مادرانگی ها بودن را در چند سطر خلاصه 

کنم...
چشمانم را بستم، باز کردم، کلمات نقش می بستند و من شروع به نوشتن کردم.

قصه مادری که دو کودک ناشنوا دارد...
«مادر که  شــوی غصه هایت را پنهان می کنی. خودت را به عشــق فرزندت شــادترین 
مادر دنیا نشــان می دهی. نه اینکه غمی در دل نداشــته باشی، نه! علتش این است که با 
مادر شدن یاد می گیری بازیگر خوبی باشی، ماسک به چهره  بزنی و ناراحتی هایت را پشت 
آن ماسک پنهان کنی. غم هیچ کودکی را تاب نمی آوری و حتی وقتی کودکی جلوی پای 
تو به زمین می افتد، دســتش را می گیری، گرد و خــاك از زانوانش می تکانی و می خواهی 
آرامش کنی... مادر که باشــی اگر شــب تا صبح را بیدار مانده باشی، یك لبخند کودکانه 
فرزندت کافی است تا دوباره جان بگیری. مادرها آرزوها و رؤیاهایشان را در بچه ای که به 
دنیا آورده اند، جست وجو می کنند. راستی چرا اغلب زن ها خودشان را در نقش مادری گم 
می کنند؟ نه در مدرســه، نه در کتاب ها و نه در آغوش مادرشان، آموزش ندیده اند چگونه 
از مادر بودن  لذت ببرند. به ما یاد دادند باید بچه ای تربیت کنیم که بتواند عصای پیری مان 
باشــد و کسی باشــد که مایه افتخار شــود. در این میان وقتی حس کنی فرزندت با بقیه 
متفاوت است، بازی کردن، ارتباط برقرارکردن و توانایی هایش جور دیگری است، زندگی آن 
روی ســختش را به تو نشان می دهد». دیگر این من نیستم که می نویسم، مادر «سبحان» 
است که ذره ذره آب شــدن و دوباره جانم گرفتن هایش را در این سال ها نظاره کردم. بارها 
برایم گفته بود و من این بار می نوشتم. می نوشتم تا بدانند که مادر بودن یک معنای وسیع 

است و مادر فرزندان توان یاب بودن معنایی بس وسیع تر... .
« داســتان زندگی من هم بعد از سه سالگی «سبحان» تغییر کرد. «سبحان» فرزند دوم 
من و همســرم بود. ما در یکی از روستاهای جنوبی کشــور زندگی می کردیم. فرزند اولم، 
«ســالار»، به مدرســه ابتدایی می رفت و من برای اینکه تنها نباشد، می خواستم خواهر یا 
برادری برایش به دنیا بیاورم. بعد از تولد «سبحان»، به خاطر ناآگاهی از غربالگری شنوایی 
در بدو تولد، ســه ماهگی و شــش ماهگی، تست شنیداری را به  درســتی پیگیری نکردم. 
به نظرم همه  چیز خوب بود. «ســبحان» از نظر ظاهری مشــکلی نداشت. بچه سرحالی 
بود. وزن و قد مناســبی داشــت، اما بعد از چندین ماه، کم کم حس کــردم انگار فرزندم 
با بقیه متفاوت اســت. خیلی کمتر از هم سن وســال هایش به صداها توجه می کرد. مثل 
بقیه بچه ها که ســر جغجغه و اســباب بازی های صدادار با هم دعوا می کردند، اشتیاقی 
به داشتن اسباب بازی های صدادار نشان نمی داد و فقط خیره نگاه می کرد. وقتی دوساله 
شــده بود، فقط صدا های نامفهوم و کوتاهی تولید می کرد. وقتی برای آشــنایانم تعریف 
می کردم، می گفتند: «هر بچه ای یک جوریه، یکی ساکته و یکی شلوغ تر. همه که مثل هم 
نمی شن»، «تو نمی فهمی داشتن یک بچه آروم چه نعمتیه. برو خدا رو شکر کن»، «پسرها 
معمولا دیرتر از دخترها حرف می زنند». متأسفانه فکر می کردم این تفاوت ها طبیعی است 
و نیازی به پیگیری پزشکی ندارد تا اینکه «سبحان» سه ساله شد و به جز صداهای ضعیف 
و نامفهوم، نمی توانست چیزی بگوید. خیلی وقت بود که فهمیده بودم چیزی هست که 
باید دکتر آن را تشخیص دهد، اما از ترس اینکه بچه ام را مسخره کنند یا دکتر چیزی به من 
بگوید که طاقتش را نداشته باشم، امروز و فردا را به امید معجزه ای که از فردا «سبحان» 
یکباره حرف بزند و بشــنود می گذراندم. تا اینکه متوجه شدم سه ماهه باردارم. متأسفانه 
آمادگی دوباره باردارشــدن را نداشتم. همسرم مشغول اعتیادش شده بود و بار مسئولیت 
زندگــی و تربیت بچه ها بر عهــده من بود. وقتی دخترمان به جمع ما اضافه شــد، دیگر 
«سبحان» را فراموش کردم. با خودم عهد کردم از همان اول تمام آزمایش ها و تست ها را 
برای دخترم انجام دهم. اما تســت شنیداری «سارا» که نیاز به تکرار پیدا کرد، انگار دنیا بر 
سرم خراب شد. باورم نمی شد که «سارا» هم ناشنواست. فشار داشتن دو کودک ناشنوا از 

یک  طرف و نیش  و  کنایه های اطرافیان هم از طرف دیگر.
متأسفانه انواع سمعک هایی که به تجویز پزشکان برای سبحان و سارا تهیه کرده بودم 
هیچ فایده ای نداشــت و بچه ها فقط با عصبانیت پرتشان می کردند. بچه ها نمی  توانستند 
بگویند که چه می خواهنــد و من هم بلد نبودم چطور با آنها ارتباط برقرار کنم. به خاطر 
همین در خانه صداهایمان همیشه بلند بود و محیط روستا هم کوچک و نمی شد چیزی 
را پنهان کرد. هرچه وسیله داشتم فروختم و راهی تهران شدم. شنیده بودم که بچه های 
ناشــنوا اگر کاشــت حلزون انجام دهند، می توانند بشــنوند. یکی از پزشکان برایم کاشت 
حلزون را این طور توضیح داده بود: «دســتگاه کاشت حلزون وسیله ای است برای افرادی 
که ســمعک های قوی نیز برایشان بی فایده است. این دســتگاه با عمل جراحی در گوش 
داخلی کار گذاشــته می شــود. به کمک این دســتگاه، افراد می  توانند صداهای اطراف را 
بشــنوند، گفتار دیگران را بدون لب خوانی درک کنند و از وســایلی مثل تلفن هم استفاده 
کنند. ســن جراحی بسیار مهم است و هرچه ســن کودک پایین تر باشد، نتیجه عمل بهتر 
خواهد بود. اگر کودکی به مدت یک تا دو ســال پالس شــنوایی دریافت نکند، این قسمت 
از مغز به خوبی رشــد نمی کند. البته این به آن معنا نیســت که کاشــت حلزون در سنین 
بالا بدون نتیجه اســت، اما نتیجه حاصل از جراحی در ســنین پایین تر مناســب تر است. 
مراقبت ها و پیگیری های بعد از کاشــت حلزون بســیار مهم اســت و کودک بعد از عمل 
جراحی حداقل دو ســال نیاز به گفتاردرمانی دارد...». دو ســال! یک عمر بود برایم که به 

سختی می گذشت...».
این مادر ســختی ها و فراز و نشیب های بسیاری را گذراند. بارها و بارها، نا امید و گریان 
برایم سخن گفت اما... امروز «سبحان» و خواهرش می شنوند، هر چند کم و به سختی، 
اما ســخن می گویند. و ما با خود عهد کرده ایم که به همه اطلاع رســانی کنیم و بگوییم 
امیدتان را از دســت ندهید. اتفاقات خوب در راه اســت اگر همــت کنیم و به یاری این 

مادران بشتابیم.

سارا نوری*

به  تنهایی پسربچه اش را بزرگ می کند و او را به ۱۶ سالگی می رساند. بارها قرص «ریتالین» مصرف می کند تا بتواند شب تا صبح بیدار بماند. همسر سابقش درست زمانی که پسرشان هفت  ساله و در 
سن ثبت نام در مدرسه استثنائی بود، خانه، زندگی و همسرش را رها کرد و به خانه پدرش رفت. «سامان»، پدر «سامیار»، با تولد فرزندش و تا زمانی  که او را به سن کنونی  رساند، خون  دل  های زیادی 
خورده اســت و آن طور که تعریف می  کند، شکست عشــقی، بی کاری، اختلاف با همسر، طلاق، مشکلات مالی و مانند آن را هم زمان تجربه کرده است. او تمایلی به آوردن نامش ندارد؛ «خانواده 
مخالف ازدواج مان بودند. پس از گذشــت دو ســال و نیم از زندگی مشترک، در اوج کم تجربگی، بچه دار شدیم. اوایل زندگی همه   چیز به نظرمان عادی بود. کار من در بیرون از خانه سنگین بود و 
دیگر ۹ شــب به بعد را نمی دیدم و باید می خوابیدم. پســرمان که بزرگ  تر شد، متوجه شدیم که دیر راه می  رود و در کلام تأخیر دارد که گفتند دایی فرزندم هم در کودکی دیر راه رفته و دیر به حرف 
افتاده  اســت. پسرم جیغ  و داد می  کرد که خانواده ام گفتند من هم زمان بچگی همین رفتار را داشتم. به هر حال چندان جدی نگرفتیم. پسرم بیش  فعال، کم غذا و کم خواب بود. به چهارسالگی که 
رسید، متوجه شدیم از رشد عادی عقب مانده  است و سروصدای زیادی هم دارد. پیش متخصص اطفال رفتیم که بدون صحبت کردن در مورد ا تیسم یا اختلال دیگری، دارویی تجویز کرد که به اعتقاد مادرش او را کمی آرام  تر کرد. پس از تمام شدن 

دارو نمی  دانستیم که باید آن را ادامه دهیم و با قطع آن علائم قبلی برگشت. «سامیار» را پیش روان پزشک بردیم که تشخیص داد ا تیسم دارد».
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