
روایتروایت شنبه۶ و ۷
۳  آذر  ۱۴۰۳

سال بیست ویکم      شماره ۴۹۸۲

گزارش خبری

به مناسبت روز جهانی کودک، انجمن حمایت از حقوق کودکان نشستی برگزار 
کرد که پیرو گزارش «شــرق» در مورد مشــکلات کودکان اتُیسم در اتاق های 
درمان با تیتر شــرایط خاص در اتاق درمان که منتشــر شد، به این موضوع پرداختند. 
نیایش شــاهین مادر یکی از کودکان اتُیســم در این برنامه اشــاره کرد: مادر یک پسر 
شش ســاله اتُیستیک هستم. در واقع مرزهای بودنم را در این هستی جابه جا کرد. این 
خاصیت اتُیسم است که با فروپاشی بنیان های متعارف ارتباطی، یک دگردیسی عمیق 
را برای فهم خود و ارتباط با خود می طلبد. کودکان اتُیسم، مثل ماهی هایی که از آب 
بیرون افتاده اند  بالا و پایین می پرند و حواس شش گانه شــان، تاب زیستن روی زمین را 
ندارد و برای آن تعریف نشده. کودکان اتُیسم، در کنار همه این عدم توازن های حسی، 
از سطح برانگیختگی پایینی رنج می برند و هر تغییری برایشان اضطراب رقم می زند. 
کودکان اتُیسم، ناتوان از درک مفاهیم انتزاعی مستتر پشت واژه ها و درک حالات روانی 
و عواطف در چهره افراد، نقص تعامل را تجربه می کنند و همه اینها مجموعه عواملی 
اســت که آنها را به آســیب پذیرترین قشــر جامعه تبدیل می کند. طبق آمار رسمی 
بهداشــت جهانی، تا کمتر از ۱۰ ســال آینده از هر سه تولد یکی مبتلاست به اتُیسم و 
اینجاســت که باید پرسید جامعه ما برای این شــیب تند ازدیاد جمعیت اتُیسم چه 
رویکردی را برای همزیســتی با آن تعریف کرده است؟ اتُیسم در طول تاریخ، همواره 
همراه بشــر بوده و پدیده نوظهوری نیست، اما در اعصار گذشته با جایگاهی قدسی، 
متبرک و نظرکرده در جوامع به آن نگاه می شد و پس از مدرنیته و تبدیل شدن به ابژه ای 
درمانی، به سرنوشت امروز خود که طردشدن از متن به حاشیه بوده است، دچار شد. 
امروز روز جهانی کودک است و من اینجا هستم  تا از حقوق پایمال شده کودکان اتُیسم 
میهنم بگویم. از خط خوردن بی رحمانه و عامدانه شــان از متن جامعه و طردشان به 
حاشیه. از معلولیت عمیق جامعه در پذیرش و درک آنها و شانه خالی کردن از وظایف 
و مسئولیت های اجتماعی در برابر آنها . یکی از مصداق های بارز این امر، مقوله نحسی 
به نام سنجش ورودی مدارس است که باید تأکید کنم که تنها در ایران اجرا می شود و 
خون سردانه در کمین شناسایی این کودکان با طرح تله های زبانی و حذفشان از چرخه 
تکامل اجتماعی در کنار کودکان عادی است. من اینجا هستم تا از پیامدهای این پدیده 
شوم یاد کنم و نقشی که در ناتوان ساختن جامعه در پذیرش این کودکان و مسئولیت ها 
و وظایف انســانی در قبال آنها داشــته، آیا این سنجش به مفهوم تخصیص شرایط 
تحصیلی با امکانات ویژه تعدیل حسی و تدابیر توانمندسازی برای این کودکان همراه 
بوده و یا تنها به منظور دور نگه داشتن آنهاست از تجربه همزیستی با کودکان عادی و 
گیر انداختنشــان در چرخه ای از الگوهای معیوب؟ این درحالی اســت که هر چه این 
کودکان بیشــتر در جمع کودکان عادی حضور داشته باشــند، فرصت بیشتری برای 
تطبیق با محیط برایشــان مهیا می شــود. کمااینکه تا همین چند دهه پیش و قبل از 
پررنگ شدن لیبل اتُیسم، این کودکان در دل خانواده های پر جمعیت و اقوام و محل و 
مدرسه با داشــتن حمایت مضاعف، زندگی اجتماعی مطلوب تری داشتند و هرگز از 
حذفشــان خبری نبود. امروز روز جهانی کودک اســت و من با نهایت خشــم از عدم 
حمایت های حقوقی این کودکان از هر جنبه ای که نگاه کنیم حرف می زنم. کودکان ما 
به واســطه مشــکلات عدیده بالینــی و نقص تعامــل در معرض انــواع تهدیدها، 
سوءاســتفاده های جنسی و جسمی و خشــونت قرار دارند و ما هیچ سازوکاری برای 
تأمین امنیت و احقاق حقشان در صورت بروز فجایع نمی بینیم. آیا این مفهومی جز 
جرم محسوب شدن خود محجوریت متبادر می کند؟ سال هاست که پدیده فرزندکشی 
و مرگ خاموش این کودکان یک تهدید رو به ترویج بوده و کم نیســتند والدینی که با 
ترویج این نگاه، خواســتار قانونی کردن این امر تحت عنوان مرگ شیرین، مصرانه در 
ترویج آن می کوشــند. اگرچه این خود پیامد کوتاهی های بهزیستی در ارائه خدمات 
رفاهــی به این خانواده هاســت . خشــونت های خانگی اما  تا چه حــد مورد اعتنای 
نهادهای مسئول این امر قرار گرفته و چه تدبیری برای محافظت از این کودکان در برابر 
بالاترین سطح از خشونت و فقدان امنیت خانگی در اتُیسم  تدبیر شده؟ در شرایطی که 
محجور به لحاظ حقوقی، مایملک پدر محســوب می شود و هیچ تهدید و آسیبی از 
جانب او در قبال فرزند اُ تیسمش  مصداق جرم تلقی نمی شود! حساسیت نهادهای 
نظارتی و مســئول بر امنیت خانگی که از مهم ترین ارکان کنوانســیون حقوق کودک 
برشمرده می شود، در ایران برای کودکان اُ تیسم چه مصداقی داشته و چه سازوکاری 
برای نظارت بر وضعیت این کودکان بی پناه و بی دفاع در فضای خارج از دسترس خانه 
تدبیر شــده تا روند مرگ خاموش این کودکان را مســدود کند؟ کودکان اُ تیسم در سن 
بسیار کم بین دو تا چهار سالگی تشخیص می گیرند و عموما بلافاصله پس از تشخیص 
وارد پروسه توان بخشی می شوند و خانواده های شوک زده با اعتماد به رویکردهای با 
پشتوانه علمی، با صرف تمام دارایی خود در تلاش برای بهبود عملکرد فرزندشان رو 
به جامعه درمان و توان بخشــی می آورند. اما پیش نیاز این اعتماد چیست؟ درمان و 
توان بخشــی کودکان ما امری است که در حوزه سلامت تعریف می شود اما در چند 
دهه گذشــته با مصادیق مکــرری از تخلفات در کلینیک ها و مراکز توان بخشــی و 
نگهداری مواجه بودیم که علی رغم گزارش و حتی طرح شکایت حقوقی، بدون استثنا 
با سرپوش گذاشــتن بر صورت مسئله تنها به تبرئه متخلفین و منع تعقیب شکایات 
منتهی شــده اســت. سیســتم تنبیهی و پادگانی و تربیت حیوانات ســیرک در کنار 
سوءاستفاده های جنسی جرائمی نیست که به سادگی نادیده گرفته شده و تا این سطح 
رایج باشــند مگر اینکه به عنوان ارزان ترین شکل توان بخشــی، آموزش و نگهداری 
فرزندان ما به شکلی کاملا سازمانی تلقی شده باشد. این جرائم و تخلفات در شرایطی 
انکار و تکذیب می شوند که بهزیستی به واسطه تأمین و تخصیص یارانه دولتی، تمام قد 
بر حفظ منافع مراکز تحت پوشش خود اصرار می ورزد و علوم پزشکی تنها با حفظ 
منافع صنفی کادر درمان، چشم بر آن می بندد و پیامد این بی اعتنایی، چیزی جز حذف 
عوامل بازدارنده و پیشــگیری از وقوع جرم و ترویج سازمان یافته کودک آزاری نبوده و 
نیست. در عین حال که سرنوشت کودکی آسیب دیده، برای یک عمر دامان خانواده ها را 
می گیرد. ما این بی اعتنایی ها در حوزه ســلامت اُ تیســم را با طرح کارزاری خطاب به 
ریاست جمهور دولت چهاردهم، جناب دکتر پزشکیان، مطرح کرده ایم و در حالی که 
تا امروز این کارزار به امضای بیش از پنج هزار نفر رسیده، مجدانه بر تحقق بند به بند 
آن ایســتاده ایم. در این کارزار با تأکید بر دیده بانی مســتقیم خانواده با دسترسی به 
دوربین آنلاین برای نظارت بر وضعیت فرزند خود، تقاضای احداث سامانه هوشمند 
برای تحقق امنیت و کیفیت درمان شــده ایم و در شــرایطی که کمترین امیدی به 
ساختار حقوقی و قضائی در دفاع از حقوق فرزندانمان نداریم، مصمم بر اصلاح و 
تحول زیرســاخت های نظارتی هستیم. ما در دفاع از حیثیت جامعه درمان، ضمن 
ادای تعظیم به محضر درمان گران دل سوزی که تنها نقطه اتکایمان هستند، خواستار 
توقــف فوری چرخه های درمانی معیوب و ویرانگر به اســم درمان هســتیم و این 
بی اعتنایی ها را مصداق بارز ترویج کودک آزاری سازمان یافته  تلقی می کنیم. همچنین 
باید به ناکارآمدی انجمن های اتُیسم علی رغم همه امکانات حقوقی در دسترس شان 
در خالی کردن پشت کودکان اتُیسم اشاره کنم و اینکه من امروز اینجا هستم تا رسما 
به نمایندگی از جامعه اتُیسم، از انجمن حمایت از حقوق کودکان، تقاضای تشکیل 
کارگروهی اختصاصی برای جرائم مرتبط با اتُیسم داشته باشم . نقشی که انجمن های 
اتُیسم با همه اشراف خود به معضلات حقوقی طی دهه گذشته از آن شانه خالی 
کرده اند و ما همچنان گرفتار فقدان زیرساخت های لازم در احقاق حق کودکانمان 
وامانده ایم. ما در جرائم مرتبط با اتُیسم، نیازمند تشکیل نهادی کارشناسی متشکل از 
گفتار درمان، روان شــناس و روان پزشــک هستیم که از حیطه کشف تا اثبات جرم تا 
صدور رأی، نظارت و ارزیابی ، ارزیابیشــان مبنــا قرار گیرد و بدون آن هیچ حکمی را 
عادلانه و حامی حقوق کودکان اتُیسم نمی دانیم. چراکه در تمامی این سال ها همه 
جرائــم مرتبط با اتُیســم از جرائم خانگی تــا درمانی تا آســیب های اجتماعی، با 
کنارگذاشته شدن گزارش ها و احوال این کودکان به جرم محجوریت، با منع تعقیب 

همراه بوده است.

 (ASD) اتُیســم که به طور رســمی به  عنــوان اختلال طیف اتُیســم
شناخته می شــود، یک اختلال عصبی-رشدی است که بر توانایی فرد 
برای تعاملات اجتماعــی، برقراری ارتباط و رفتارهای تکراری تأثیر می گذارد. 
این اختــلال معمولا در دوران کودکــی ظاهر می شــود و در برخی موارد تا 
بزرگســالی ادامــه پیدا می کند. شــناخت و درک ما از اتُیســم در طول تاریخ 
تغییرات چشمگیری داشته است. در حالی که در گذشته این اختلال به اشتباه 
تفســیر می شــد یا حتی نادیده گرفته می شــد، امروزه به لطف پیشرفت های 
علمــی و افزایش آگاهی عمومی، درک بهتــری از آن وجود دارد. با این حال، 
اتُیســم همچنان یکی از موضوعات پیچیده و چالش برانگیز در حوزه سلامت 

روان و علوم اعصاب باقی مانده است.
تاریخچه اتُیســم به اواسط قرن بیســتم بازمی گردد، زمانی که این اصطلاح 
برای اولین بار در حوزه روان پزشــکی مطرح شــد. در ســال ۱۹۴۳، دکتر لئو 
کانر، روان پزشک کودکان آمریکایی، برای نخستین بار اصطلاح اتُیسم را برای 
توصیف مجموعه ای از علائم در کودکان به کار برد که شامل انزوای اجتماعی 
و رفتارهای تکراری بود. هم زمان، هانس آســپرگر، پزشــک اتریشی، نیز روی 
گروهی از کودکان با ویژگی های مشــابه مطالعه کرد و اختلالی را شناســایی 
کرد که بعدها به «ســندروم آسپرگر» شناخته شد. اگرچه این دو محقق بدون 
اطــلاع از تحقیقات یکدیگر کار می کردند، نتایج آنان پایه گذار مفهوم امروزی 
اتُیســم شــد. از آن زمان تاکنون، تعریف و طبقه بندی اتُیسم تغییرات بسیاری 
کرده اســت و اکنون به  عنوان یک طیف در نظر گرفته می شــود که شــدت و 

علائم آن در افراد مختلف متفاوت است.
یکی از جنبه های مهم اتُیسم، گوناگونی علائم آن است. برخی از افراد ممکن 
است مشکلات شدیدی در برقراری ارتباط و تعاملات اجتماعی داشته باشند، 
در حالی که برخی دیگر مهارت های زبانی و اجتماعی نســبتا خوبی دارند اما 
در حوزه هــای خاصی مانند انعطاف پذیری رفتاری یا مدیریت اســترس دچار 
مشــکل می شوند. این گوناگونی باعث شده است که اصطلاح «طیف اتُیسم» 
برای توصیف این اختلال به کار برود. عواملی که باعث اتُیسم می شوند هنوز 
به طور کامل شــناخته نشــده اند، اما تحقیقات نشــان می دهد که ترکیبی از 
عوامل ژنتیکی و محیطی می تواند در ایجاد این اختلال نقش داشــته باشــد. 
برای مثال، برخی از مطالعات نشــان داده اند که تغییرات خاصی در ژن های 
مرتبط با رشد مغز ممکن است خطر اتُیسم را افزایش دهند. همچنین عوامل 
محیطی مانند ســن بالای والدین، عفونت های دوران بــارداری و مواجهه با 

مواد سمی نیز ممکن است در این زمینه دخیل باشند.
یکــی از چالش های اصلی درباره اتُیســم، افزایش چشــمگیر شــیوع آن در 
دهه های اخیر اســت. بر اســاس آمارهای جهانی، شیوع اتُیسم از دهه ۱۹۸۰ 
بــه طور درخور  توجهی افزایش یافته اســت، در حالی که در آن زمان تخمین 
زده می شــد که تقریبا یک کودک در هر دوهزارو ۵۰۰ کودک مبتلا به اتُیســم 
باشــد، امروزه این رقــم به حدود یک کودک در هر ۱۰۰ تا ۱۶۰ کودک رســیده 
اســت. برای مثال، طبق گزارش مرکز کنترل و پیشگیری از بیماری های ایالات 
متحده (CDC) در سال ۲۰۲۳، حدود یک کودک از هر ۳۶ کودک در آمریکا به 
اتُیسم مبتلاست. این افزایش می تواند به دلایل مختلفی از  جمله پیشرفت در 
روش های تشخیص، افزایش آگاهی عمومی و تغییر در معیارهای تشخیصی 

باشد، اما نمی توان احتمال تأثیر عوامل محیطی جدید را نادیده گرفت.
یکی از مهم ترین پیامدهای افزایش شــیوع اتُیســم، تأثیر آن بر سیســتم های 
بهداشــتی، آموزشی و اجتماعی در سراسر جهان است. کودکان و بزرگسالان 
مبتلا به اتُیسم نیاز به حمایت های خاصی دارند که شامل آموزش های ویژه، 
خدمات درمانی و مشــاوره های خانوادگی می شود. در بســیاری از کشورها، 
تأمین این خدمات همچنان چالش برانگیز است، به ویژه در کشورهایی با منابع 
محدود. علاوه بر ایــن هزینه های اقتصادی مرتبط با اتُیســم نیز درخور  توجه 
است. یک مطالعه در ایالات متحده تخمین زده است که هزینه های مستقیم 
و غیرمستقیم مرتبط با اتُیسم در این کشور به میلیاردها دلار در سال می رسد.
از نظر درمان و مدیریت اتُیســم، روش های مختلفی وجود دارد که می تواند 
بــه بهبــود کیفیت زندگی افــراد مبتلا و خانواده های شــان کمــک کند. این 
روش ها شامل درمان های رفتاری، گفتاردرمانی، کاردرمانی و در برخی موارد 
درمان هــای دارویی اســت. درمان های رفتاری، مانند تحلیــل رفتار کاربردی 
(ABA)، به  عنــوان یکی از مؤثرترین روش ها در بهبود مهارت های اجتماعی 
و کاهش رفتارهای مشکل زا شناخته شــده اند. گفتاردرمانی و کاردرمانی نیز 
می توانند به تقویت مهارت های ارتباطی و عملی کمک کنند. با این حال، هنوز 
هیچ گونه درمان قطعی برای اتُیســم وجود ندارد و هدف اصلی از مداخلات، 

بهبود عملکرد فرد و ارتقای کیفیت زندگی اوست.
علاوه بــر مداخــلات فردی، حمایــت از خانواده هــای افراد مبتلا به اتُیســم 
نیــز اهمیت زیــادی دارد. زندگی با فردی که دارای اتُیســم اســت، می تواند 
چالش های زیادی به همراه داشــته باشــد؛ از  جمله فشار روانی، هزینه های 
مالــی و محدودیت های زمانی. بســیاری از خانواده ها نیــاز به حمایت های 
اجتماعی و مشــاوره دارند تا بتوانند با این چالش ها مقابله کنند. در سال های 
اخیر، ســازمان های مختلفی در سراســر جهان برای افزایش آگاهی عمومی، 
ارائه خدمات و حمایت از خانواده ها فعالیت می کنند. این ســازمان ها نقشی 
حیاتــی در کاهش انگ مرتبط با اتُیســم و ترویج درک بهتــر این اختلال ایفا 
می کنند. یکی دیگر از موضوعات مهم درباره اتُیســم، مسئله ادغام اجتماعی 
و احترام به حقوق افراد مبتلاســت. در حالی که آگاهی عمومی درباره اتُیسم 
افزایــش یافته اســت، همچنان بســیاری از افــراد مبتلا به آن بــا تبعیض و 
نابرابری مواجه هســتند. برای مثال، برخی از آنها ممکن است در یافتن شغل 
یا دسترســی به آموزش با موانعی روبه رو شوند. این مسائل نشان دهنده نیاز 
به تغییرات فرهنگی و سیاســتی برای تضمین حقــوق برابر برای افراد مبتلا 
به اتُیســم است. در این راســتا، جنبش های مختلفی در سراسر جهان شکل 
گرفته اند که هدف آنها ترویج پذیرش و درک بهتر اتُیســم به  عنوان بخشی از 

تنوع انسانی است.
با توجه به آمارهای جهانی، شــیوع اتُیســم در کشــورهای مختلف متفاوت 
اســت. برای مثال، در برخی از کشــورهای توســعه یافته مانند ایالات متحده 
و بریتانیا، آمار شیوع اتُیســم به دلیل وجود سیستم های پیشرفته تشخیص و 
آگاهی عمومی بالا بیشتر گزارش می شود. در مقابل، در بسیاری از کشورهای 
در حال توسعه، آمار شیوع اتُیسم ممکن است کمتر باشد که این امر به احتمال 
زیاد به دلیل کمبود منابع و آگاهی ناکافی است. این تفاوت ها نشان دهنده نیاز 
به تلاش های جهانی برای بهبود سیســتم های تشــخیص و ارائه خدمات در 

همه کشورهاست.
در مجمــوع، اتُیســم یک اختــلال پیچیده و چندبعدی اســت کــه تأثیرات 
گســترده ای بر زندگی افراد مبتلا، خانواده های شان و جامعه دارد. درک بهتر 
اتُیســم و افزایش آگاهــی عمومی درباره آن، می توانــد به کاهش تبعیض و 
بهبــود کیفیت زندگی افــراد مبتلا کمک کند. با وجود پیشــرفت های درخور 
 توجه در دهه های اخیر، همچنان چالش های بســیاری در زمینه تشــخیص، 
درمان و حمایت از افراد مبتلا به اتُیســم وجــود دارد. با این حال، تلاش های 
جهانی برای مقابله با این چالش ها ادامه دارد و امید است که در آینده بتوان 

به درک و حمایت بهتری از افراد مبتلا به اتُیسم دست یافت.

گزارش
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الان بیشــترین کمکی که از توان بخشــی این کشــور درخواســت کردیم، 
چگونگی برقراری مهارت های اجتماعی اســت که این موضوع درباره پسر 
ما خیلی پر رنگ اســت و تبدیل به یک چالش برای ما شده است. اختلال او 
عدم مهارت در ارتباط اجتماعی اســت. محرک های محیطی و محرک های 
حسی بچه را آزار می دهد. برای همین است که گوشی هدفون می تواند وسیله ای برای 

محافظت او از صداهای محیطی باشد که موجب آزار او می شود.
مهم ترین ویژگی جامعه ســوئد، درک و فرهنگ بالای مردم جامعه از اختلال اتُیسم 
اســت و اینکه هیچ فرقی بین بچه ســالم و بچه ای که تشخیص دارد، نیست و برخورد 
مردم بسیار عادی است. چیزی که در ایران اصلا وجود ندارد و به محض دیدن یک بچه 
اتُیستیک، چهار چشمی و به شکل بسیار اذیت کننده ای او را نگاه می کنند؛ چون آموزشی 
ندیده اند، چون در این باره فرهنگ سازی نشده است و این، هم خانواده و هم بچه را بسیار 
اذیت می کند. در حالی که سیستم آموزشی در سوئد تمامیت خود را می گذارد که بتوانند 
بهترین سرویس را به بچه ها بدهد تا این بچه ها هم بتوانند همپای دیگر بچه های نرمال 
رشد و پیشرفت کنند، مدرسه بروند، درس بخوانند و به امکانات شغلی دسترسی داشته 
باشند. در حالی که چنین شرایطی به هیچ وجه در ایران وجود ندارد  و از این بابت ما بسیار 
عقب هستیم و بسیاری از خانواده ها توان پرداخت هزینه های گران توان بخشی را ندارند. 
من در ایران خانواده های بســیاری را دیدم که به دلیل عدم حمایت دولت، بهزیســتی 
و نداشــتن بیمه، بچه آنها از دریافت خدمات محروم بوده اســت، درحالی که در سوئد، 
بچه ای که تشــخیص گرفته باشــد به طور کامل هیچ هزینه ای پرداخت نمی کند و جز 
یک مورد دارو، تمام داروهای دیگر او کاملا رایگان اســت. یعنی این طور نیست که هیچ 
خانــواده ای به خاطر بی پولی، درمان بچه خــود را متوقف کنند. دولت توان و امکانات 
مضاعفی برای حمایت از چنین بچه هایی صــرف می کند. تفاوت مهم دیگر، در قانون 
ایران بچه های اتُیستیک  محجور تلقی می شوند؛ در حالی که در قانون سوئد، افراد دچار 
اختلال اتُیستم، از متوسط تا شدید، همانند یک شهروند نرمال و معمولی می توانند از یک 

زندگی معقول و مساوی بهره مند باشند.
 

سمیه
مانی خودش می گوید دســت هایم را محکم ببندید. روی مچ هایش همیشــه جای 
طناب و کبود و دردناک اســت. اگر دست هایش را نبندیم، شــروع به خودزنی می کند. 
هیچ وقت خواندن و نوشتن را یاد نگرفت و در تمام این ۱۴ سال با ما زندگی کرده است. 
وقت هایی واقعا خسته شده ایم. حتی یک بار به طور جدی تصمیم گرفتیم که او را در یک 
مرکز شبانه روزی بگذاریم. من، همسرم و سامان واقعا خسته بودیم. هیچ کس نمی داند 
به خانواده های اتُیســم چه می گذرد. ما زندانیان فرزندانی هســتیم که آنها هم گناهی 
ندارند، آنها فقط دچار اختلال هســتند. خیلی از آنها توانی برای صحبت کردن ندارند و 
خواسته های خود را با صداهایی که از دهان خود در می آورند و یا با تک کلمات کوتاه بیان 
می کنند. هر چیز جدیدی می تواند برای آنها ترسناک باشد. آنها از صدا، از جاهای جدید، 
آدم های غریبه، از چیزهای زیادی دچار ترس می شــوند. گاهی از این کلنجارها خســته 
می شوم. خیلی شده که آرزوی مرگ کرده ام. همه ما خسته ایم و هیچ کس نیست که به 
ما کمک کند. بدتر از ما بچه های دیگرمان هستند؛ فرزندان سالم خانواده. آنها بیشتر رنج 
می برند، چون فراموش می شــوند، چون زیر سایه برادر یا خواهر دچار اتُیسم خود از یاد 
می روند، چون همه از آنها توقع دارند که به خاطر آن بچه کوتاه بیاید، سکوت کند، بپذیرد 
و این فاجعه بار اســت. سامان از مانی خسته است. گاهی می گوید نمی خواهم برادری 
مثل او داشته باشم؛ آن قدر که از او زده ایم و به مانی توجه کرده ایم. از دادزدن های مانی، 
از خانه به هم ریختن هایش، از خودزنی هایش خسته است. سال هاست که در را به روی 
خودمان بسته ایم. با کسی آمد و شد نمی کنیم؛ چون شرایط ما غیرعادی است. نه جایی 
می رویم، نه کسی به خانه ما می آید. هیچ کس نیست که به ما کمک کند. در این کشور 
که گفته می شــود تولد فرزندان اتُیســم رو به افزایش است، زیرساخت های لازم وجود 
ندارد. مربیان یا کادر تربیت شده زیاد نیستند. اتُیسم درمانی ندارد و فقط باید با آن مدارا 
کرد. باید آنها را به کاردرمانی، گفتاردرمانی، بازی درمانی و دیگر تراپی ها برد. برایشــان 
دارو تهیه کرد. آنها نیاز دارند فعالیت هایی داشته باشند و آموزش های مخصوص ببینند. 
همه اینها هزینه بر است. یک خانواده دارای فرزند اتُیسم، در هر ماه بین ۱۲ تا ۱۵ میلیون 
هزینه دارد و قدر مسلم برای یک خانواده کارمند یا کارگر این هزینه بسیار سنگین است.

من خانه دار هســتم. باید تمام  وقت خانه باشم تا از مانی نگهداری کنم. حتی برای 
دقایقی رفتن به توالت هم باید او را در یک اتاق امن بگذارم؛ چون ممکن است در همان 
چند دقیقه هم خرابکاری کند یا به خودش آســیب برســاند. مدتی قبل  در ایام محرم، 
یکی از مادرها، پســرش محمدحسین را که حدودا ۱۶ ساله است در جایی امن می گذارد 
و به روضه می رود. دخترش هم خانه بوده. پنجره اتاق مثل همیشــه باز بوده اســت. 
محمد حسین دنبال مادرش می گردد که ببیند کجاست. از پنجره باز بیرون را نگاه می کند 
و چون این بچه ها  توان تشخیص سطح ارتفاع را ندارند متأسفانه از همان پنجره به بیرون 
پرت می شود. خواهرش مشغول موبایل بوده و حواسش نبوده. دندان هایش می شکند 
و خیلی هم آسیب می بیند. خانواده یک سال است که درگیر درمان و بیمارستان هستند. 

ولی الان خدا را شکر بهتر است.
رفتار بچه های مبتلا به اتُیسم و کارهایی که انجام می دهند برای مردم عجیب است. 
توضیح دادنش آسان نیست. مثلا یک بار ما برای گردش به اطراف قم رفته بودیم. چند 
موتورســوار مانی را دیدند که دســت هایش بسته است. بلافاصله به پلیس آن منطقه 
اطلاع دادند. خودشــان هم جلو آمدند و همسرم برایشــان توضیح داد، ولی آنها قانع 
نشــدند. پلیس که آمد متوجه شرایط غیرعادی مانی شدند. عذرخواهی کردند و رفتند. 
یک بار هم در همیــن محوطه منزل خودمان، یک پدر و دختر درحال عبور بودند. جیغ 
و فریادهای مانی را که می شــنوند  به پلیس تلفن می کنند. همســرم برایشان توضیح 
می دهد، ولی آنها درباره اتُیسم چیزی نمی دانستند. همسرم تلفنی برای پلیس می گوید 
که مانی اختلال اتُیســم دارد. آنها متوجه می شوند و نمی آیند. همسرم هم به آن پدر و 
دختر می گوید در اینترنت جست وجو کنند تا بدانند اتُیسم چیست. اما همسایه های بسیار 

خوبی داریم. آنها شرایط مانی را می دانند و بسیار با ما همراه هستند.
وقت هایی هست که ما، یعنی ما والدین یا خواهر و برادرهای سالم که با افراد اتُیسمی 

زندگی می کنیم، نیاز به کمک داریم. کمک های فوری. 
روح مــا غمگین و افســرده و بدن هایمان خســته و 
فرســوده اســت. گاهی آرزو می کنیم  جایی باشد که 
حداقل ماهی یکی دو بار از بچه های ما نگهداری کنند 
و ما نفســی تازه کنیم و برای ادامه جان داشته باشیم. 
با توجه به افزایش مبتلایان به اتُیسم، دولت می تواند 
و باید در این باره برنامه ریزی داشــته باشد. می بایست 
مراکز تخصصی بیشــتری برای کمک به خانواده ها و 
فرزندانشان وجود داشته باشد. ما نیازمند روان درمانی 
هستیم. در روح و جان ما زخم های عمیقی است که ما 
را نیازمند مراقبت می کند. ما قلب های تقسیم شده ای 
هســتیم که نه می توانیم بچه های خــود را به مراکز 
شــبانه روزی بســپاریم و نه ادامه این مســیر به طور 
کامل در خانه میسر است. هیچ کس نیست که به داد 
ما برســد. ما حتی یک کارزار راه انداخته ایم که توجه 
آحــاد جامعه و مســئولان را به مشــکلاتمان جلب 
کنیم. دیدارهایی نیز با مســئولان انجام شده است، اما 
متأسفانه اگر نگوییم امکاناتی وجود ندارد، باید بگوییم 
بسیار اندک و ناکافی و البته بسیار نیز گران است و تمام 
خانواده هــا از عهده آن برنمی آیند. بیشــترین نگرانی 
ما این اســت که اگر ما والدین زنده نباشــیم، تکلیف 

بچه هایمان چه می شــود و چه کسی اســت که از آنها نگهداری کند. این نگرانی تمام 
خانواده هایی اســت که فرزندانــی با طیفی از معلولیت یا اختــلال دارند. بعضی فکر 
می کنند که بچه های اتُیسم دیوانه اند. نه  آنها دیوانه نیستند. بیماری آنها با جنون فرق 
دارد. اما آنها دچار نوعی درخودماندگی هســتند. آنچه  برای ما عادی اســت، برای آنها 
ترســناک است. سخت می توانند با آن روبه رو شــوند یا خو بگیرند. بچه های اتُیسم به 
مراقبت ۲۴ساعته احتیاج دارند. برخی سواد خواندن و نوشتن و یا کارهای ابتدایی دیگر 
را می آموزند و برخی دیگر خیر. ما برای مانی تلاش زیادی کردیم. هر امکاناتی در شهر 
خودمان قم وجود داشته، از آن استفاده کرده ایم. حتی بارها او را به تهران هم آورده ایم. 
در حد توان بهترین مربیان را برای او گرفته ایم. اما چندان فایده ای نداشته است. بچه های 
اتُیســم یا بســیار پرخوری می کنند و یا خیلی خیلی کم غذا می شوند. مانی از بچه هایی 
است که زیاد می خورد. درِ یخچال را باز می کند و هر چه  مورد علاقه اش باشد برمی دارد 
و می خورد. ولی خوراکی هایی هســت که برای بچه های مبتلا به اتُیسم خوب نیست؛ 
مثل چیپس، پفک یا شکلات. انرژی آنها را مضاعف می کند و حالشان را می تواند بد کند. 
مانی بزرگ شــده است و دیگر امکانی برای بستری کردن او حتی به طور موقت در هیچ 
مرکزی نیست. نمی شود پسر ۱۴ ساله را با یک اتُیسمی مثلا ۴۰ ساله در یک جا نگهداری 
کرد. متأســفانه در این مراکز تفکیکی وجود ندارد؛ چون امکانات کافی نیست، چون به 
این اختلال به رغم فراوانی آن، توجه لازم نشــده اســت و راستش خوب هم از بچه ها 
نگهداری نمی شود. خانواده ها از زمانی که برای بچه هایشان  تشخیص اتُیسم می گیرند 
و وارد پروسه درمان یا فراهم کردن شرایط بهتر برای بچه هایشان می شوند، چالش زیاد 
دارند. در کلان شــهرها گرچه امکانات تا حدی بیشتر است، ولی باز هم  نسبت به تعداد 
و تراکم افراد مبتلا به اتُیســم نازل است. تعداد مراکز مناسب کم است و بچه هایی که 
به ســن بزرگسالی می رسند  اغلب مرکز مناســب و مؤثری برای نگهداری و آموزش به 
آنها نیست یا بسیار کم است. سازمان بهزیستی حمایت خاص یا چندانی ندارد و همین 
باعث می شــود خانواده به مرور دچار استیصال و عارضه های روحی و روانی و شرایط 
معیشــتی و اقتصادی دشوار شوند؛ وضعیتی که بیشتر خانواده های دارای فرزند اتُیسم 
گرفتارش هستند. چون واقعا هزینه های نگهداری این بیماران بالاست و اگر یک خانواده 
کارمند یا کارگر و با یک حقوق مشخصی باشد، اصلا از پس مخارج کارهای مهمی مثل 
گفتاردرمانی یا کاردرمانی برنمی آیند. باشگاه ورزشی و استخر و چیزهای دیگر که اصلا 
مثل یک رؤیا ست و هرگز در توانشان نیست. یکی از معضلات اصلی خانواده ها، نبود یک 
مکان مناسب و امن برای بچه هایشان است که مختص آنها و کادری آنجا باشد که وارد 
و متخصص در زمینه اتُیســم باشند. این مشکل جدی در کشور ما و به ویژه در شهرهای 
کوچک تر اســت که امکانات کمتری وجود دارد و بچه ها و خانواده ها با محرومیت های 

ناراحت کننده ای روبه رو هستند.
می دانید، باید بپذیریم که اتُیسم یکی از اختلالات بسیار ویژه و پیچیده است. واکنش 
بچه ها ســخت اســت و ما باید از خلال واکنش های بسیار خاص و حتی غیر عادی آنها 
متوجه خواسته و پیامشان بشویم. هر رفتار آنها، نشانه ای از نیاز و خواسته شان است. آنها 
به شکل مخصوص خود پیام می دهند و این والدین هستند که باید توان برقراری ارتباط 
و تأمین خواســته های آنها را داشته باشند.  واقعیت دردناکی است، اما به هم ریختگی، 
قشقرق یا واکنش های متفاوت آنها، به خاطر این است که کلام درستی ندارند و امکان 
دارد هر چیــزی که از نظر ما، کوچک، جزئی یا کم اهمیت اســت، آنها را به هم بریزد و 
بترساند. نور، صدا، شرایط، مکان جدید، موقعیت های مختلف، حتی مواجه شدن با یک 
شخص جدید می تواند آنها را دچار حمله های عصبی و واکنش های غیر متعارف کند و 
چون نمی توانند احساسات خود را بیان کنند، با داد و قشقرق و گاهی خودزنی یا دیگرزنی 
می خواهند این پیام را به پدر و مادر خود منتقل کنند. پس شــاید ما باید به این آگاهی 
برســیم و توانایی ارتباط با آنها را پیدا کنیم. البته گاهی استفاده از قشقرق برای بچه ها 
تبدیل به ترفندی برای رسیدن به خواسته های شان می شود و از این طریق سعی می کنند 
به خواسته ای که پدر و مادر از آن ممانعت می کنند، برسند. مثلا یک شکلات می خواهد. 
پدر و مادر می دانند این شــکلات برای بچه خوب نیســت، چون شــکلات آنها را دچار 
هیجان می کند. ولی بچه برای رسیدن به خواسته اش مثلا شروع به خودزنی یا دیگرزنی 

می کند. به عبارت دیگر، بچه یاد می گیرد که با داد و بیداد می تواند به شکلات برسد.
از زمانی که برای یک بچه تشخیص اتُیسم داده می شود، انگار آواری بر سر خانواده 
فرو می ریزد. انگار دنیا برای شان تمام می شود. خیلی طول می کشد تا خانواده خود را پیدا 
کند و بتواند بپذیرد که قرار است تا پایان عمر یک فرزند دچار اتُیسم داشته باشد. من یک 
فرزند دیگر به نام سامان هم دارم که امسال کلاس ششم ابتدایی و سلامت است. بیشتر 
بچه های اتُیسم دچار اختلال خواب عجیبی هستند. غذا خوردن شان هم درست نیست؛ 
یا پرخوری می کنند یا کم خوری. همیشــه این طوری نیست که یک بچه اتُیسمی پرخور 
باشــد. من دوستانی دارم که فرزندشان حتی آب هم نمی نوشد و در روز فقط یک مدل 
غذا می خورد. مثلا پســر من، هم پرخور است و هم اینکه از زمانی که به دنیا آمد دچار 
اختلال خواب بود. معنی اختلال خواب، کمبود خواب نیست. حتی امکان دارد در روز ۱۲ 
ساعت بخوابد،  ولی زمان مناسبی که مثلا از ۱۰ و ۱۱ شب بخوابد تا هفت و هشت صبح، 
نه این طوری نیست. مثلا مانی معمولا تا سه و چهار صبح بیدار است، من هم پا به پای 
او باید بیدار باشم و هر وقت که خوابید، کنارش بخوابم. یعنی با او می خوابم و با او بیدار 

می شوم. الان چندین سال است که خواب ما به همین شکل است.
موقعی که سال تحصیلی شروع می شود، مشکلات بیشتری برای من به  عنوان مادر 
پیش می آید، چون جدای از اینکه همســرم کارمند است و صبح ها او را باید راهی کنم، 
پســرم ســامان را هم باید بیدار کنم، صبحانه اش را آماده و او را برای رفتن به مدرســه 
حاضر کنم. یعنی یک خواب ناقص دارم و این کمبود خواب واقعا آزاردهنده است. بیشتر 
خانواده های دارای فرزند اتُیسمی، خواب مناسبی ندارند و این موضوع بسیار روی روان و 

حتی جسم آنها تأثیر منفی دارد و مشکلات آنها را مضاعف می کند.
مانی از زمانی که از خواب بیدار می شــود، اولا همیشــه دســت های او بسته است. 
خودش، خودش را کنترل می کند که خودزنی نکند. چون اگر دســت هایش باز باشــد، 
ناخودآگاه بدون اینکه اراده ای داشــته باشد  شــروع می کند و توی سر خودش می زند. 
این آن زمان هایی اســت که حالش خیلی بد اســت. زمان هایی که به هم ریختگی دارد  
به هیچ عنوان نمی  شــود او را کنترل کــرد. آن قدر خودش را می زند تــا خونین و مالین 
می شــود. برای همین خودش می گوید دســت و پای من را با چسب یا طناب به مبل یا 

تخت ببندید.
در طــول روز هم دنبال این اســت که یــک چیزی پیدا کند و بخــورد. یاد گرفته که 
چطوری می تواند به ما اعمال زور بکند. البته خیلی از خانواده ها این توان را داشــته اند 
و ســعی کرده اند مسئله تغذیه را کنترل کنند. چون خوراکی هایی مثل چیپس و پفک و 
شکلات که انرژی زیادی دارند، باید از سبد غذایی بیمار حذف و غذاهای سالم و ارگانیک 
جایگزین شــود. این باعث می شــود که یک مقدار در روند هیجانــات آنها کنترل ایجاد 
بشود. مثلا بعضی از خانواده ها به طور تجربی متوجه شده اند لبنیات یا حتی نان باعث 
ایجاد به هم ریختگی در بچه ها می شود. برای همین درباره تغذیه سعی می کنند کنترل 

سفت و سختی داشته باشند. ولی می دانید که کار آسانی نیست.
متأسفانه بچه های اتُیســم نکات منفی را خیلی زود از همدیگر یاد می گیرند، چون 
حافظه ای قوی دارند. شما به  عنوان والدین یا مربی با زحمت چیزی را به او یاد می دهید. 
کافی اســت حتــی فقط یک بار چیزی برخــلاف آنچه به او آموزش داده شــده، ببیند. 

بلافاصله همان چیز منفی را یاد می گیرد و آن را جایگزین آموزه خوب می کند.
مثلا در محیط مدرسه که مربوط به کودکان استثنائی مبتلا به اتُیسم است، اگر یک 
بچه ای شروع به خودزنی کند، آنهای دیگر هم سریع یاد می گیرند. ولی اگر یک هفته 
تلاش کنی که به او یاد بدهی که بعد از بیرون آمدن از توالت  دست هایش را بشوید، دیر 
یاد می گیرد. این بچه ها، خیلی کم دروغ می گویند و واقعا بچه های صاف و ســاده ای 
هستند. بعضی از بچه های دچار اتُیسم، هوش تصویری فوق العاده ای دارند، یعنی اگر 
یک بار به جایی رفته باشند، می توانند مسیر رفتن به آن مکان را کاملا به خاطر بسپارند. 

اما متأسفانه، نبایدها و نکته های منفی را هم همین قدر خوب یاد می گیرند.

زندگی سخت و شیرین
زندگی از صبح تا شب با یک بچه اتُیسمی، هم می تواند شیرین و هم می تواند خیلی 
ســخت باشد. همان قدر که تلخی ها و ســختی های خودش را دارد، شیرینی  هم دارد؛ 
چون این بچه ها آن قدر پرانرژی و دوست داشتنی هستند که با وجود تمام اذیت ها، یک 
لبخندشان تمام خســتگی را از تن به در می کند. من اتُیسم را نمی خواهم خیلی منفی 
نشان بدهم، شاید خیلی از خانواده ها مخالف حرف  من باشند و بگویند باید سختی های 
طاقت فرسای زندگی با بچه های دچار اختلال اتُیسم را نشان دهیم، که البته حرف شان 
بجاست. ما دو بار تصمیم گرفتیم مانی را در یک مرکز شبانه روزی بگذاریم. وقت هایی که 
واقعا مستأصل شده بودیم و مانی به هم ریختگی شدید داشت. به آسایشگاهی در کرج 
رفتیم. چون پدر و مادرم ســاکن کرج هستند و آنها آنجا را پیدا کرده بودند. چندین سال 
پیش بود. در آنجا بخشی برای نگهداری از بچه های اتُیسم داشتند، ولی در آخرین لحظه 
باز هم دل مان نیامد. شــاید بیشتر به خاطر سامان می خواستیم این کار را انجام دهیم. 
چــون آن قدر که به مانی توجه می کنیم، ســامان را گویا فراموش کرده ایم. یادمان رفته 
سامان هم حق زندگی آسوده و معمولی دارد. حق دارد از ما سهمی داشته باشد. سامان 

از برادرش خشم بسیاری دارد و بارها گفته نمی خواهم چنین برادری داشته باشم.
شما یک فرزند با شــرایط ویژه در خانه دارید و تمام سعی خودتان را می کنید که از 
این بیمار پرســتاری کنید. به این فکر می کنید که دیگران ســالم هستند، پس می توانند 
از خودشــان پرستاری کنند و الان این بچه اســت که به توجه ویژه نیاز دارد. این اتفاق 
برای ما هم افتاده است، یعنی زندگی ما، شبانه روز ما، منزل ما، هر چیزی که شما تصور 
کنید، طبق شرایط و خواسته مانی است؛ یعنی همه ما خودمان را با او تطبیق داده ایم. 
هرچیزی که او بخواهد. حتی خواب و خوراک مان هم با او تنظیم شــده اســت. ما الان 
سال هاست که با آرامش غذا نخورده ایم. سال هاست که اگر احیانا مسافرت هم رفته ایم، 
در ســفر حرص خورده ایم، ولی باز به این فکر کرده ایم که او مسافرت را خیلی دوست 
دارد. با خانواده هایی به مســافرت رفتیم که خیلی با ما همراه هســتند و شــرایط ما را 
درک می کنند. ولی واقعا فشــار زیادی روی ما بوده که حتی توضیحش آســان نیست. 
یک وقت هایی می شــود که خانواده ها می گویند امیدواریم از این دنیا برویم و خودمان 
را از این شرایط نجات بدهیم. همه زندگی ما، تحت الشعاع بچه ای قرار گرفته است که 
دچار اتُیسم است؛ حتی زندگی شخصی و زناشویی ما. من از زمانی که به کنشگری برای 
آگاهی بخشی درباره اتُیسم پرداخته ام، متوجه رشد آمار طلاق در خانواده هایی با فرزندان 
اتُیسم شده ام. کسانی که با عشق شروع کرده بودند، گویا به ناچار از یکدیگر جدا می شوند، 
چون دیگر توان تحمل این شرایط دردناک را ندارند. من از جدایی آنها واقعا جا می خورم. 
تعداد این طلاق ها دارد زیاد می شود؛ چون مردها یا زن هایی هستند که دیگر تحمل این 
شــرایط را ندارند. پدرها به سر کار می روند و مادرها با هزار مشکل و مصیبت با بچه در 
خانه تنها می مانند. خانواده  باید تمام وقت و پولش را صرف پیشرفت بچه ای کند که به 
طور جدی  نیازمند خدمات ۲۴ســاعته است. وقتی به سامان نگاه می کنم، تمام وجودم 
پر از غصه و نگرانی می شود. به فاصله ای که میان من و او، میان او و پدرش است نگاه 
می کنم. پسر ســلامتی که گرفتار یک شرایط تحمیلی و ناسالم شده است. او تصمیم و 
انتخابی برای ورود به این خانواده نداشته است. او هرگز نمی خواسته که در خانواده ای 
متولد شــود که یک فرزند اتُیسم دارد. نمی دانم شــاید ما هرگز بعد از مانی، نباید دیگر 
بچه دار می شــدیم. من همیشه برای او نگرانم. از اینکه این همه از ما دور است و واقعا 
نمی دانم وقتی بزرگ تر شود و از خانه برود، کمبودهای این خانه، ممکن است او را با چه 
مخاطراتی روبه رو کند؛ چون ما نتوانسته ایم تعادل را بین این دو بچه حفظ کنیم. من از 
صبح که بیدار می شوم تا شب درگیر این هستم که بتوانم یک کاری برای این بچه بکنم. 
دغدغه ام درباره مانی آن قدر زیاد است که با تأسف باید بگویم که سامان را از یاد برده ایم 

و همین من را نگران می کند.
به خاطر شرایط مانی زیاد از خانه بیرون نمی روم، چون بیرون  رفتن با او آسان نیست. 
ما و بیشــتر خانواده ها به خاطر واکنش های مردم در خانه زندانی هستیم؛ البته من به 
مردم حق می دهم. ولی «NGO»ها، انجمن های خیریه، روزنامه ها، صداوسیما و... همه 
باید دســت به دســت هم بدهند و این اطلاع رسانی را در ســطح کشور انجام بدهند  تا 
جامعه بداند اگر یک بچه ای متفاوت بود، این یک بچه بی ادب نیست، واقعا مشکل دارد. 
کسانی بوده اند که مثلا در پارک وقتی این بچه یک بچه دیگر را هل داده یا کار بد دیگری 
انجــام داده، بچــه را کتک زده اند و بعد وقتی فهمیده اند که بچه اختلال اتُیســم دارد، 
آمده اند عذرخواهی کرده اند. شاید آن لحظه پدر و مادر گذشت کنند، ولی مگر می توانند 
این درد دائمی را فراموش کنند؟ من الان دلم برای پسر دیگرم بیشتر می سوزد، چون او 

گناهی ندارد و ناخواسته در یک زندان گیر افتاده است.
گاهی در کلاب هاوس نشســت هایی برگزار می کنیم و بچه های بزرگسال اتُیسم که 
کلام دارند، در این اتاق ها صحبت می کنند. وقتی از زاویه دید آنها نگاه می کنیم، می بینیم 
رنج آنها هزار برابر بیشــتر از منِ مادر، منِ پدر و حتی بیشــتر از تک تک اعضای خانواده 
است. فکر نکنید آنها متوجه نمی شوند، آنها متوجه همه چیز می شوند  ولی نمی توانند 
کاری بکنند. در قفســی هستند که نمی توانند از آن رها بشوند. حجم اطلاعاتی که وارد 
مغز آنها می شود برای شان قابل پردازش نیست؛ برای همین به هم می ریزند. چند وقت 
پیش مطلبی از یکی از بچه های اتُیسمی که می توانست تایپ کند، می خواندم. عنوانش 
این بود که چرا من قشقرق می کنم؟ نوشته بود با پدر و خواهرم به یک کافه رفته بودیم. 
پدرم از خواهرم سؤال کرد چه می خوری؟ خواهرم گفت قهوه و پدرم برای خودش هم 
قهوه ســفارش داد. به من نگاه کرد و گفت تو هم که آبمیوه می خوری و بعد برای من 
آبمیوه آوردند. من آبمیوه را پرت کردم، چون من هم دلم می خواست قهوه بنوشم. آنها 
فکر کردند من دوباره به هم ریخته ام و ســعی کردند من را آرام کنند، در صورتی که باید 

می دانستند چرا من قشقرق به پا کرده ام.
 مانی امروز صبح ســاعت ۱۱ بیدار شــد. چون می دانست قرار اســت برویم بیرون، 
زودتر بیدار شــد. تا بیدار شد گفت برویم. از بیرون رفتن خوشش می آید. او اکثر غذاها را 
می خورد و اگر چند مدل غذای مورد علاقه اش جلویش باشــد، از همه آنها می خورد. 
ولی وقتی شــروع به خوردن می کند، متوقف نمی شــود. چون بچه های اتُیســم  درکی 
از سیرشــدن ندارند. بیشــتر به خاطر قرص هایی است که می خورند. برای همین، مانی 
بیشــتر وقت ها گرسنه اســت و دنبال نان یا چیزی برای خوردن می گردد. درِ یخچال را 
باز می کند و هر چه  مورد پســندش باشد می خورد. اکثر بچه های اتُیسمی دوست دارند 
با یک چوب صدا دربیاورند. چوب را روی جالباســی، یک بند، قاشق و چنگال یا هر چیز 
دیگری  محکم بکوبند تا صدای بلند ایجاد شود. این صدا برای ما اعصاب خردکن است، 
ولی آنها از این صدا خوششان می آید. مثلا مانی دوست دارد تلویزیون روشن باشد و به 
موسیقی گوش  دهد. خیلی هم علاقه دارد که دور خودش بچرخد. از بچگی هم خیلی 
خوب دور خودش می چرخید و ســرش هم گیج نمــی رود. آن قدر توانایی پیدا کرده که 
دســت هایش را خودش از پشت می بندد. دستش را رد می کند به پشتش و می بندد که 
نتواند به خودش آســیب بزند و با همان وضع غذا می خورد، آب می خورد و کارهایش 
را انجام می دهد. اخیرا به شــدت علاقه دارد خانه کلا به هم ریخته باشــد. رختخواب ها 
را بیرون می ریزد، روفرشــی را مچاله می کند و صندلــی و مبل ها را پخش و پلا می کند. 
هرچه به هم ریخته تر باشد، حس بهتری دارد. البته اینها من را خیلی آزار می دهد، ولی 
یک وقت هایی دیگر زورم به او نمی رسد. خیلی سر و صدا می کند و مدام آواز می خواند. 
خواندن و نوشتن بلد نیست، ولی چیزهایی که وقتی مرکز نگهداری می رفت و مربی اش 
به او یاد داده  خوب در ذهنش مانده است. غذاها را خوب می شناسد، حافظه تصویری 
فوق العاده ای دارد. اگر برود ســر یخچال و ببیند غذای مورد علاقه اش موجود نیســت، 
می رود از فریزر گوشــت و لوبیا و ســبزی و پیاز و برنج می آورد و به من می فهماند که 
برنج و خورشت قورمه سبزی درست کن! موقعی که غذا درست می کنم کنار دست من 
می ماند و اگر چیزی را فراموش کنم، حتما تذکر می دهد که مثلا نمک نریختی. کلامش 
در حد نیازهایش اســت. جمله  ادا نمی کند، فقط با کلمات محدود و گاهی هم با ایما 
و اشــاره خواسته هایش را بیان می کند.  بعضی جملاتش ممکن است فعل هم داشته 
باشد، ولی اکثرا با استفاده از تک کلمه  خواسته اش را بیان می کند. البته من متوجه نیاز 

او می شــوم. مثلا می گوید کاســه، چیپس. این یعنی چیپس را داخل کاسه بریز و بیاور 
بــرای من. یا مثلا لیوان را که برمی دارد یعنی آب می خواهد. اگر لیوان و قرص را بردارد 
یعنی آب بده که قرص بخورم. اگر با هم خرید برویم، تمام مغازه هایی که مواد خوراکی 
می فروشند، آنها را می شناسد. مثلا می داند که این ساندویچ فروشی است. به طور کلی 
هرچیزی که مورد علاقه اش باشــد، خوب و زود یاد می گیرد. ولی لجبازی زیاد می کند، 
قشــقرق راه می اندازد، مقاومتش زیاد است. یک وقت هایی برای رسیدن به هدفش به 
هم می ریزد و شــروع به خودزنی می کند. مثلا چیزی می خواهد و من به او نمی دهم، 
اما وقتی خودش را می زند، مجبور می شوم به خواسته اش عمل کنم. یعنی متأسفانه، 
خودزنی، برای او راهی برای باج گیری شــده است. شــب که می خوابد تقریبا خوابش 
خوب اســت، در روز هم معمولا ۱۵ ساعت بیدار است. یکی از بزرگ ترین چالش ما این 
است که مانی پوشک می شود و خب این هم هزینه بر است و هم خیلی سخت است که 

همه کارهای شخصی اش را من باید انجام دهم. کلا باید مدام مراقبش بود.

جامعه ای که بزرگ می شود
زمانی که سامان به دنیا آمد، مانی او را به عنوان عضوی از خانواده قبول کرده بود. 
ولی کاری با او نداشــت و حتی به او نگاه هم نمی کرد. عملا رفتاری می کرد که انگار 
کسی به نام سامان در این خانه نیست. الان که بزرگ تر شده  اند هم با هم کاری ندارند. 
فقط زمان هایی مانی با سامان کار دارد که مثلا قرار است یک کار مشترک انجام دهیم. 
مثل امروز که قرار بود با هم برویم بیرون و برای ســامان نوشــت افزار بخریم. با زبان 
خاص خودش مدام به سامان اصرار می کرد بلند شو و لباس بپوش. آن قدر به سامان 
گیر داد که حاضر شــو، که سامان کلافه  شد و سر او داد و بیداد  کرد. وقت هایی هم که 
با هم بیرون می رویم، به سامان ســر خوراکی ها گیر می دهد. سامان در اتاق خودش 
و با موبایلش در دنیای خودش ســیر می کند و مانی هم در دنیای خودش و بیشتر با 
ما ســت. متأسفانه به نوعی سامان تنها زندگی می کند. ولی گاهی وقتی یک خوراکی 
که مورد علاقه هر دوی آنهاســت به مانی می دهیم، می گوید سامان هم بیاید. یعنی 
آن خوراکــی را با هم بخورند. تازگی ها وقتی می خواهد بخوابد و ســامان هنوز بیدار 
است، به او می گوید ســامان برو بخواب. یعنی چون ما می خواهیم بخوابیم، پس تو 
هم بخواب. گاهی سامان بابت این رفتارها عصبانی می شود و واکنش نشان می دهد و 
داد و بیداد می کند که تو به من چه کار داری. متأسفانه با هم آن چنان ارتباطی ندارند. 
مانی متولد ۱۳۸۹/۱۰/۲۹ و ســامان متولد ۱۳۹۱/۱۱/۲۳ است. خیلی ها فکر می کنند 
ازدواج های فامیلی در بروز اتُیســم نقش دارد ولی در تحقیقاتی که انجام شده بیشتر 
احتمال جهش ژنتیکی مطرح است. خیلی  از پدر و مادرها با هم هیچ نسبت فامیلی 
نداشــته اند، مثلا من و همسرم کاملا غریبه هســتیم و اتفاقی با هم آشنا شدیم، ولی 
باز هم شــاید درصدی تأثیر داشته باشد. من پســرعمویی دارم که هم سن من است و 
در مشــهد زندگی می کند و اتُیســم دارد و با مادرش زندگی  می کند. در بین اقوام هم 
شــنیده ام که بچه هایی هستند که با این اختلال به دنیا آمده اند. بنابراین ممکن است 
جنبه ازدواج های فامیلی هم مؤثر باشــد، ولی درصد آن فکر می کنم خیلی کم باشد. 
در حالی که آلودگی  هوا یا پارازیت ها می تواند در ایجاد اختلالات اتُیسمی مؤثر باشد. من 
خانواده هایی را دیده ام که دوقلو داشــته اند. یک فرزند سالم و دیگری مبتلا به اتُیسم 
بوده اســت. متأسفانه در زمان بارداری امکان تشخیص اتُیسم در جنین وجود ندارد و 
بعد از غربالگری و از یک سالگی به بعد اتُیسم تشخیص داده می شود و طبیعی است 
که گفتاردرمانی، کاردرمانی، انواع تراپی ها و در کنار آن تشــخیص پزشــک و مصرف 
دارو در دزهای مختلف می تواند کمک کننده باشــد. یک بچه ای آن قدر ممکن اســت 
به هم ریختگی داشته باشد که داروهایی با دز بالا استفاده  کند و یک بچه ای هم ممکن 
اســت با داروی دز پایین هم کنترل شود. همه اینها در کنار هم، برای اینکه بچه روند 
بهتری پیدا کند و یا حداقل رفتارش بدتر نشود، تکمیل کننده است. یعنی اگر پیشرفت 
نمی کند، حداقل پس رفت هم نکند. متأســفانه جامعه اتُیسم در سراسر دنیا بزرگ و 
بزرگ تر می شود. خیلی وقت ها پدرها نمی پذیرند که این بچه دچار اختلال اتُیسم است 
و همین آســیب زیادی به بچه، مادر و دیگر اعضای خانــواده وارد می کند. در عوض 
مادرها معمولا، زودتر شرایط را می پذیرند. عزاداری می کنند، غصه هم می خورند، ولی 
خیلی زود خودشــان را جمع و جور می کنند و تمام سعی و تلاش خود را صرف کمک 
به بچه بیمار خود می کنند. ولی منطق پدرها متفاوت اســت. آنها خشم خودشان را 
نمی توانند کنترل کنند و همین بعضا موجب انکار مشکل و بیماری فرزندشان می شود. 
من این شــانس را داشتم که همســرم بیماری فرزندمان را پذیرفت، بسیار همراهی و 
برای تأمین هزینه ها تمام تلاشش را کرد. از کلاس های گفتاردرمانی تا مربی خانگی و 
آموزش های مختلف دیگر. ولی ما واقعا به این نتیجه رسیدیم که هیچ کدام از اینها اثر 
مثبتی روی مانی نداشــت و ناچار همه را آنها را کنار گذاشتیم و الان هم دیگر مرکز یا 
جایی نیست که مانی را بپذیرد. وقت هایی بوده که بسیار خسته بودم، خوابم می آمده 
یا بیمار بودم یا جلســاتی بوده که باید در آن مادران فرزندان اتُیسم شرکت می کردند، 
همســرم مراقبت از مانی را به عهده می گرفته تا من استراحت کنم یا به جلسه بروم. 
من واقعا قدردان او هســتم. شــب هایی بوده که نخوابیده و صبح هم باید به سر کار 
می رفته است. او همیشه و در تمام این سال ها پا به پای من در این شرایط سخت، یار 

و همدلم بوده و من آرزو می کنم تمام مادران دارای فرزند اتُیســم چنین پشــتوانه ای 
داشــته باشند. راستش ما در شبانه روز زندگی نمی کنیم، گذران عمر می کنیم و سعی 
می کنیم خودمان را با این شرایط وفق دهیم. ما میهمانی نمی توانیم برویم. اقوام هم 
کمتر به خانه ما می آیند. به جز پدر و مادر من و همسرم که شاید آنها هم اگر چاره ای 
داشــتند، نمی آمدند. ما هم اگر می توانستیم  به دیدن آنها نمی رفتیم؛ چون به من هم 
فشــار زیادی وارد می شــود که بخواهم در خانه مادرم او را کنترل کنم. مثلا مادرم یا 
پدرم خواب هســتند و مانی شروع به داد و بیداد می کند. اینها برای من سخت است و 
یک وقت هایی شــاید به این فکر می کنم که ای کاش می مُردم و از این شــرایط خلاص 
می شــدم. این فکر را همه ما می کنیم. یک وقتی به مانی می گویم از اینجا می روم. از 
پیش تو مــی روم، ولی باز می بینم باید زندگی کنم. بزرگ تریــن درد و معضلی که ما 
خانواده  ها داریم، این است که اگر فردا ما نباشیم اینها را چه کسی می خواهد نگهداری 
کند؟ این دردی اســت که نمی توانید آن را کتمان کنید. تمام ســعی ما برای این است 
که آنها زندگی بهتری داشته باشند. به رغم تمام نگرانی هایم برای سامان، ولی حداقل 
خیالم راحت اســت که او سالم اســت و وقتی بزرگ شود می تواند روی پای خودش 

بایستد. اما مانی... .
کاری نیســت که برای او انجام نداده باشــیم. اما واقعا روی او جواب نداده اســت. 
شــاید کســانی که من برای این کار در نظر گرفتم، افراد صددرصد مجربی نبوده باشند، 
هرچند من در زمان انتخاب ســعی می کردم بهترین افــراد این کار را که در قم یا تهران 
بودند انتخاب کنم. من برای کلاس های مانی از قم به تهران می آمدم. ولی آن قدر طیف 
اتُیسم گسترده است که واقعا از یک کیس به کیس دیگر متفاوت است و من کاردرمان 
و گفتاردرمان را مقصر نمی دانم. مانی از یک  مقطعی به بعد  به هم ریختگی اش بیشتر 
شد. مثلا یک بار پشت کامپیوتر بود و داشت فیلم می دید. سرعت اینترنت خوب نبود و 
فیلترشــکن هم یاری نمی کرد و فیلم دانلود نمی شد. او ناگهان شروع کرد به زدن توی 
سر خودش. تا قبل از آن، آموزش پذیری مانی خوب بود و از آن تاریخ به بعد مانی وارد 

یک دوره جدید در زندگی شد.
البته یــک  زمانی این توی ســر زدن را بدن طلب می کند. او احســاس می کند باید 
خودش را بزند که تخلیه شــود. بعد از آن روز، الان حدود هفت ســال اســت که مانی 
دارد خودش را می زند. هر راهی و هر دکتری که فکر کنید  رفته ایم، حتی طب ســنتی و 
راه های غیرپزشــکی و غیرعلمی. ولی هیچ کدام نتوانسته او را آرام کند. مربی ها دیگر با 
این وضعیت نمی توانستند با او کار کنند. روش های درمانی روی مانی جواب نداده، ولی 
روی خیلی از بچه ها جواب داده. نمی توانم بگویم چون روی مانی جواب نداده  پس از 
ریشه به درد نمی خورد. من پیشنهاد می کنم خانواده ها اگر شرایطش را دارند، خصوصا 
در ســن بین سه تا هفت سال که زمان طلایی برای یادگیری و پیشرفت بچه های اتُیسم 
است، تمام تلاش خود را بکنند. چون بعد از آن  پیشرفت عملا کندتر می شود. متأسفانه 
در ایران یک مرکز جامع که مخصوص این بیماران باشد، یا مراکز شبانه روزی مخصوصی 
که زیر نظر بهزیســتی باشــد،  نداریم و این یک معضل بزرگ است. اگر خانواده ای به هر 
دلیلی نتواند از فرزندش نگهــداری کند، مراکزی که بچه ها را پذیرش می کنند، اکثرا در 
زمینه بیماران کم توان ذهنی و سندرم داون است. یعنی بچه های مبتلا به اتُیسم هم با 
آنها نگهداری می شوند. مشکل دیگر درباره بزرگسالان مبتلا به اتُیسم است که به دلایلی 
مجبور هستند در مراکز شبانه روزی باشند. برای آنها هم یک مرکز مستقل وجود ندارد و 

آنها همراه با سالمندان در یک محیط نگهداری می شوند.

ضرورت نگهداری جداگانه طیف کودک و بزرگسال
قدر مســلم نمی شــود یک بچه ۱۴-۱۵ ساله را با 
یک فرد اتُیســمی ۳۰-۴۰ ســاله کنار هم قرار داد. اما 
ســازمان بهزیســتی می گوید من بودجــه ای ندارم و 
خیرین باید وارد بشــوند. من این حرف ها را می پذیرم، 
ولــی بالاخره این مشــکل به نحوی باید حل بشــود. 
مطالبات ما خانواده ها همین اســت. حداقل مدرسه 
مخصوص بیماران مبتلا به اتُیســم در کلان شهرها و 
شهرهای بزرگ تأسیس شود. الان مدرسه هست  ولی 
بســیار محدود اســت. حداقل اجازه دهند  در سراسر 
کشور  بشود از مدارس استثنائی در شیفت عصر برای 
بچه های اتُیســم که آموزش پذیر هستند  استفاده کرد 
یا مراکز فنی و حرفه ای خاصی با کمک بهزیســتی و 
سازمان فنی حرفه ای ایجاد کنند. ما می گوییم از همین 
پتانسیلی که در سطح کشور وجود دارد  استفاده کنیم. 
نمی گوییم مدرســه منحصر و خاص برای ما بسازند، 
ولی همان پتانســیلی که موجود هســت را برای این 
بچه ها هم اســتفاده کنند. برای بچه هایی که در خانه 
هســتند و پدر و مادرشان هم در شــرایط سختی قرار 

گرفته  اند.

چند وقت پیش در قم یک شخص دچار اتُیسم به اسم امیرعلی به خاطر بی توجهی 
فوت کرد. اتفاقا من آن خانواده را می شناســم و بــا آنها رفت و آمد دارم. مادر امیرعلی، 
خانم حســینی، زنی قوی اســت. می گفت هر بار به دیدن بچه ام می رفتم  گرسنه بوده 
است. می پرســد چرا بچه ها این قدر لاغر هستند؟ جواب می شنیده که به اندازه لازم به 
آنها غذا داده می شود که بیمار نشوند. در آخر بچه او همان جا مُرد. او کوتاه نیامد و به 
حراست بهزیستی و دادگستری شکایت کرد. بعد از چند ماه، نتیجه کالبدشکافی اعلام 
شــد که حدود ۸۳ درصد به نفع خانواده و قصور از مرکز نگهداری اعلام شده بود. چند 
درصد هم به علت بیماری خود بچه بود که باز هم مادر بچه شکایت کرد و گفت زمانی 
که من بچــه را بعد از تعطیلات عید به مرکز تحویل دادم، آزمایشــات او همه خوب و 
حاکی از ســلامتش بوده اســت و این بچه به خاطر تشنگی زیاد مرده است. من از مادر 
امیرعلی خواســتم که موضوع را پیگیری کند که یا مدیر مرکز عوض بشــود  یا کلا مرکز 
تعطیل شــود. البته می دانم که تعداد زیادی بیمار در این مرکز نگهداری می شــوند که 
بی سرپرست هســتند.  لذا دوست ندارم آنها آواره بشوند، ولی تا جایی که می دانم مادر 
امیرعلی گفته که من مجددا شکایتم را پیگیری می کنم تا مدیران مرکز محکوم بشوند. او 
نمی خواست سرنوشت بچه های دیگر شبیه امیرعلی او شود. البته ما خانواده هایی که 
فرزندان گرفتار اتُیسم داریم، می دانیم که مراقبت از چنین بچه هایی اصلا آسان نیست. 
برای خود ما ســخت است، چه برســد به دیگران و غریبه ها. ولی وقتی جایی  یک اسم 
تخصصی را یدک می کشــد، موظف هســتند  کادر آموزش دیده و مجرب داشته باشند و 

درست رسیدگی کنند.
از آن طرف هم داریم؛ والدینی که خســته می شــوند. مثل مادر دایانا آزادمنش که 
اردیبهشــت گذشته توســط مادرش با چاقو کشته و بعد جسدش ســوزانده شد. همه 
می گفتند مادر دایانا، بشاش بوده و از او تعریف می کردند. تازه دایانا دچار اتُیسم خفیف 
بوده، ولی ما نمی دانیم به آن مادر چه  گذشــته که چنین تصمیمی گرفته اســت، یا در 
خانواده آنها چه مشکلاتی وجود داشته است. اینها همه معضلاتی است که وجود دارد. 
به خاطر اینکه امکانات کم است و خانواده ها واقعا از عهده هزینه های سنگین روانکاوی 
و روان شناسی برنمی آیند. واقعا باید به داد خانواده ها برسیم. خانواده هایی که مستأصل 
مانده اند. مادری که فرزند اتُیسم دارد، باید حتما به جلسات روان درمانی برود و روانکاوی 

بشود تا لااقل بتواند این شرایط سخت را تحمل کند و از بیمار نگهداری کند.
باید به طور جدی نگران خانواده های اتُیســم باشــیم؛ چون اپیدمی بدی در سطح 
کشــور دارد رخ می دهد. اگر به داد این بچه ها نرسیم، بخشی عمده ای از جامعه درگیر 
این معضل می شود. الان آماری که وجود دارد فکر می کنم از هر ۴۸ بچه ای که به دنیا 

می آیند، یکی از آنها مبتلا به اتُیسم است.
نگهداری از مبتلایان به اتُیســم اصلا آسان نیســت. من به پرستاران این مراکز حق 
می دهم. متأسفانه در مراکز شبانه روزی، این طور نیست که همه به احوالات بچه دچار 
اتُیسم آشنا باشند. مثلا کسی که این بچه ها را تمیز می کند. یا نیروهای خدماتی، ممکن 
است وقتی با یک رفتار غیر متعارف روبه رو شوند، ندانند باید چه کار کنند. آنها با حقوق 
ناچیز مجبور به مراقبت از بیمارانی هســتند که درباره آنها چیزی نمی دانند. یعنی مثلا 
همان رفتاری که با بیمار سندرم دان می شود، با یک فرد اتُیسمی هم می شود و اشکال 
کار درســت همین جاست. این مراکز می توانند از خانواده ها شهریه زیادتری بگیرند  ولی 
در عوض افراد آموزش دیده بیشتری را به کار گیرند؛ چون این مراکز عهده دار مسئولیتی 
شده اند و صفر تا صد باید پاسخ گو باشند. گرچه در مراکز، چه آموزشی و چه شبانه روزی، 
همیشه از نیروهای متخصص استفاده می شود؛ کار درمان ها، گفتار درمان ها، متخصصین 
روان شناســی یا روان پزشکی. مادر امیرعلی می گفت من بیشتر مواقع که می رفتم مرکز 
پیش بچه ام، این بچه گرســنه بود. بچه ها آنجا لاغر بودند و وقتی ســؤال می کردم چرا 
به اینها غذا نمی دهید، می گفتند به اینها کم غذا می دهیم که مریض نشــوند! می گفت 
مــن هروقت آنجا می رفتم، از بیرون برای او غــذا می گرفتم و می بردم و بچه غذا را که 

می خورد، شروع به جنب و جوش می کرد.
واقعیت این است که ما باید با کسانی که در مراکز شبانه روزی خدمت می کنند یک 
همذات پنداری داشته باشیم. اگر خودم هم جای آنها بودم، شاید همین حد انجام وظیفه 
می کردم. شاید در توان من نباشد که فرزند دیگران را هم نگهداری کنم. چون این فرزندم 
و پاره تنم است و دوستش دارم، مواظب او هستم. اما این احساس را نسبت به بچه های 
دیگران شــاید نداشته باشم. شــاید اصلا ندانم با یک بچه اتُیسم دیگر  چطور باید رفتار 
کنم  که آن بچه به هم نریزد. اشــرافی که والدین به نیازهای بچه اتُیستیک خود دارند، 
هیچ وقت مربی ندارد. والدین نســبت به فرزندان خــود، آگاهی و تجربه دارند و مربیان 
تخصص. باید دنبال مسیری برای آمیزش مهارت و تجربه بود؛ چون تخصص و تجربه 
در کنار هم تأثیرگذار است. کسانی را دیده ام که می گویند حتما شما به درگاه خدا گناهی 
کرده اید که الان دارید تقاص پس می دهید! یا برخی از اقوام شــوهر، به مادری که بچه 
اتُیسم دارد  می گویند که تو پسر ما را هم بیچاره و گرفتار کردی! این نوع نگاه ها، واقعا تلخ 
و توهین آمیز است. هیچ خانواده ای نیست که دلش بخواهد گرفتار چنین شرایطی باشد.

یلدا
ما در آمریکا، ایالت تنسی، شهر نشویل زندگی می کنیم. دخترم درسا که دارای اختلال 
فلج مغزی شــدید است، ۹ سال و چند  ماهه بود که برادرش شروین متولد شد. شروین 
چند ســاعت بعد از تولد شروع به گریه کرد. ما هرچه ســعی کردیم او را از طریق شیر 
خودم و یا شــیر خشــک تغذیه و آرام کنیم، نتوانستیم. شــروین هم مثل درسا بلد نبود 
عمل مک زدن را انجام دهد. دنیا روی سرم خراب شد. انگار درسا دوباره نوزاد شده بود. 
خلاصه با تلاش فراوان پرســتاران، بعد از سه روز شــروین مک زدن را یاد گرفت و ما از 

بیمارستان مرخص شدیم.
نگرانی های من هر روز بیشتر می شد؛ چون شروین شب ها خواب نداشت و شب و روز 
گریه می کرد. خیلی کم پیش می آمد که گریه نکند. وقتی گریه می کرد فقط می توانستم 

با در آغوش گرفتن و بالا و پایین پریدن روی توپ سی پی او را آرام کنم.
داخل ماشین گریه می کرد، داخل فروشگاه گریه می کرد، داخل کالسکه گریه می کرد. 

اگر موقع شیر خوردن به چشمانش نگاه می کردم، گریه می کرد و دیگر شیر نمی خورد.
وقتی در شــش ماهگی دست هایش را کنار گوش هایش می گرفت و آن را باز وبسته 
می کرد، مطمئن شدم که شروین اتُیسم دارد. ولی وقتی به دکتر گفتم گفت دیوانه شدی؟ 
بچه تو ارتباط چشمی دارد و واقعا هم داشت، ولی علائم دیگری هم داشت که من را 
به داشــتن اتُیسم مشکوک می کرد. به هر حال شروین دیر نشست، دیر راه افتاد  و به طور 
عجیبی چهار دســت و پا راه می رفت. یک پایش را صــاف می گرفت تا زانویش به زمین 
نخورد. الان می دانم دلیل خیلی از این مشــکلات، اختلال در پردازش حســی بوده  که 
آن موقع از آن بی اطلاع بودم. در حدود ۱۸ ماهگی وقتی دکتر متوجه شــد که شــروین 

به صحبت های اطرافیان هیچ عکس العملی ندارد، او را به سنجش شنوایی فرستاد.
جواب تســت حاکــی از این بود که شــنوایی شــروین مشــکلی نــدارد، ولی 
بــا توجه بــه اینکه شــروین تأخیر در رشــد داشــت، با نامــه دکتر توانســتیم از
 Tennessee Early Intervention System (TEIS) کمــک بگیریــم. تی ای ای اس 
سرویسی است که توسط دولت به خانواده هایی داده می شود که فرزندانشان تأخیر 
در رشــد دارند و سرویس دهی به این شکل اســت که هفته ای یک بار، یک مددکار 
به منزل مراجعه می کند و با توجه به شــرایط کودک، به خانواده آموزش می دهد 
کــه چه کارهایی انجــام بدهند تا کودک بتواند تأخیر در رشــد را جبــران کند. این 
سرویس تا آغاز سه سالگی به کودکان واجد شرایط داده می شود و ما تا سه سالگی 
از این ســرویس استفاده کردیم؛ البته نتایج خاصی نداشــت. شروین در دوسالگی 
گفتار درمانی و پس از آن به پیشــنهاد گفتار درمانش، کاردرمانی را نیز شــروع کرد. 
هر کدام در هفته یک ســاعت، ولی از آن جایی که من نگران بودم شــروین اتُیســم 
داشــته باشد و در مقالات خوانده بودم که سن طلایی برای کمک به کودکان مبتلا 
به اتُیســم تا شش سالگی اســت، نمی خواستم زمان را از دســت بدهم. به همین 
دلیل با اصرار فراوان، توســط پزشک اطفال  شــروین به متخصص ارجاع داده شد. 
شــروین در سن دو سال  و شش ماهگی تشــخیص اتُیسم شدید گرفت. در آمریکا تا 
وقتی برگه تشخیص نداشته باشــید، نمی توانید توان بخشی را شروع کنید. شروین 

بیمه دولتی داشــت، ولی کودکانی که بیمه دولتی ندارند  با تشــخیص 
اختــلال می توانند  تحت پوشــش بیمه دولتی قرار بگیرنــد. در آمریکا 
تمرکز توان بخشــی برای افراد دارای اتُیســم، بر رویکرد رفتار درمانی یا 

Applied Behavior Analysis (ABA) است.

دارای  خانــواده  یک 
فرزند اتُیسم، در هر ماه 
بین ۱۲ تــا ۱۵ میلیون 
هزینه دارد و قدر مسلم 
خانــواده  یک  بــرای 
کارمنــد یــا کارگر این 
سنگین  بســیار  هزینه 
اســت. مــن خانه دار 
هستم. باید تمام  وقت 
خانه باشــم تا از مانی 
حتی  کنــم.  نگهداری 
به  رفتن  دقایقی  برای 
توالت هم باید او را در 
بگذارم؛  امن  اتاق  یک 
چون ممکن اســت در 
هم  دقیقه  چند  همان 

خرابکاری کند.

واقعیت این اســت که 
که  کســانی  با  بایــد  ما 
در مراکــز شــبانه روزی 
خدمــت می کننــد یک 
داشــته  همذات پنداری 
هم  خودم  اگر  باشــیم. 
شــاید  بودم،  آنها  جای 
انجام وظیفه  حد  همین 
توان  در  شاید  می کردم. 
فرزند  کــه  نباشــد  من 
نگهداری  هم  را  دیگران 
کنم. چون این فرزندم و 
پاره تنم است و دوستش 
دارم، مواظب او هستم. 
اما این احساس را نسبت 
به بچه های دیگران شاید 

نداشته باشم.

۱۰ درصد جمعیت ایران گرفتار اُتیسم است اتُیسم: سفری در تاریخچه، آمار و 
چالش های جهانی

گزارش «شرق» از نشست انجمن حمایت از حقوق کودکان
کودکان اتُیسم باید دیده شوند
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