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در امتداد گنگ

اعتقاد عمیق در عصر کم اعتقادی، اولین 
مفهومی است که در بنارس (واراناسی) 
بــا اون برخورد می کنــی. در امتداد رود 

گَنگ.
شــاید مطابق تمام شــهرهای توریستی 
هند و کشــورهای اطراف حتی. شلوغی 
و کثیفــی اول از هــر چیزی به چشــم 
بیــاد که با اون برخورد می کنی، حســی 
حتی ناخوشایندتر در یکی از شلوغ ترین 
شهرهای هند. ولی این یقینا چیزی نیست 
که واراناسی تو رو به اونجا کشونده باشه. 
این شــلوغی اما به راحتی قابل تحمله 
چون به ســمت آب که نزدیک می شی، 
به همون نســبت از شلوغی ماشین ها و 
بوغ های ممتد دور می شی. و به خلوتی 
دعوت می شــی. به گَنگ. بــه رود گنگ. 
گنگ رودهای دنیا. یکی از رگ های اصلی 
کره زمین که در امتدادش اعتقادی غلیظ 
و تاریخی ســاحل کرده و جان و جریان 

رود به جان مردم هندو بسته ست.
ساعت ها کنارش به راه های مختلف به 
عبادت مشغول هســتن. عبادتی که گاه 
انجام ندادن هیچ کاری ست. ساعت های 
ساعت نشســتن و نگریستن. فقط بودن. 
و حضور داشتن. مردم این خطه، در آب 
گنگ حمام می کنن. مرده غسل می دن، 
از آبــش می نوشــن و خلاصه شــاهراه 
حیات دین و دنیای هندوان بوده و هست 

این گنگ عریض و طویل.
روایت ها، اعتقادها  و داستان های فراوانی 
رو می شــه در جوار گات های ساحل رود 
گنگ دید و شــنید. چنــد برابرش رو هم 
در تاریخ این ابرشــهر می شــه پیدا کرد. 
کافی ســت کمی عمیق ببینــی و دمی 
بنشــینی. و یا توی کتاب های تاریخ هند 
یا اینترنــت چرخی بزنــی. اینجا بنارس 
اســت، شــهری نه در کلام گنجوندنی، 

بلکه دیدنی.
گات هــا، بناهــای کنار ســاحل غربی و 
شمال غربی رود هستن که جلوه خاصی 
به این نقطه از هندوســتان بخشــیدن و 
قدمت و کهنگی شون نشونه خفیفی ست 
از قدمت و تاریخ این شهر. قدمت بعضی 
از این بناها به بیش از هزار سال می رسه!
اما قدمتــی که بــرای واراناســی گفته 
می شــه، چیــزی خیلــی فراتــر از این 
عددهاســت. برخی معتقــدن در طول 
شش هزار سال تمدن شهر، هرگز حیات 

در این کناره، قطع نشده.
گات هــا و بناهــای کنار رود بــا پله های 
فراوانــی بــه رود ختــم می شــن و این 
ســاختار، بهونه و فضای وسیعی ایجاد 
می کنه برای نشستن دم غروب بی شمار 
هندی و توریست. تماشای ابدیت در این 

آب و خاک.
گانگاآرتی یکی از بهونه های اصلی گرد 
هم اومدن غروبانه مردمه. مراســمی از 
دعا و آتش بازی و ذکر وردها و موسیقی 
و رقص و عودسوزی و پخش کردن نقل 
و گرفتن نذورات که هر غروب با ضوابط 

خاصی برگزار می شه.
دو ساعت تماشای آداب و آیین هندی ها 
بــا کلــی جزئیــات و رنگ و بو. چشــم 
نمی شــه برداشــت از ایــن هارمونــی. 
مرده ســوزی هــم کــه از هیجانی ترین 
مراســمات هــر روزه این منطقه  اســت. 
مردم هندو معتقدن که هرکســی که در 
بنارس بمیره یا در کنار رود گنگ سوزونده 
بشه، برای همیشه از چرخه حیات خارج 
می شــه و دیگه به این دنیا بازنمی گرده. 
یعنی طبق عقیده ای که دارن و به تناسخ 
معتقــدن، آدم ها بارها به دنیــا میان تا 
اینکه پاک و بزرگ بشــن و برای همیشه 
از چرخه رنج آور حیات خارج بشــن و به 

کمال مطلوب برسن.
به همین خاطر از سراســر هند اجساد و 
گاهی پیرمرد هــا و پیرزن هایی که تصور 
می کنــن روزهــای آخــر عمرشــون رو 
می گذرونــن، به بنــارس میان و خلاصه 
بازار جسدســوزی در این کرانه حسابی 

داغ داغه.
روز آخــر، کنــار آب گنــگ در یک غروب 
کم تلاطم و تقریبا ساکت و بی باد نشسته 
بودم و لب پرآب به پله های بتنی قدیمی 
رودخونه، شلپ شــلپ می کرد  ســاحل 
انگار که غولــی نجات دهنده، قلپ قلپ 
از آب شــیرین و کدر گنگ می نوشه و این 
نوشیدن، ناخودآگاه، گاه نوشیدن خون یه 
هندوی ســعادتمند باشه که بعد از مرگ 
قدیس وار در واراناسی به آب سپرده شده.
طبق رســم و دین شــون، مرده سوزونده 
هندوهــا  از  گروه هایــی  امــا  می شــه 
رو نمی ســوزونن و اون هــا رو بــه آب 
می انــدازن. زن هــای حامله، کــودکان، 

پیرها، برهمن ها و چند گروه دیگه... .

مقصر کیست؟
به یاد شهدای معدن طبس

ســال ۹۸ در معاونــت رفاه فیلــم کوتاهی درباره حوادث ناشــی از کار 
ساختیم. در آنجا نشان دادیم که مقصر کیست و چه باید کرد. آخر شب 
شــنبه خبر معدن ذغال سنگ «معدنجو» را که شــنیدم، به  خودم گفتم دوباره 
ســاختار اداری و اجرائی کشــور قربانی گرفت. زحمتکش ترین انسان ها قربانی 
ناکارآمدی های نظام اداری شدند. حالا دیگر من در رأس یک بخش نظام اداری 
قرار دارم؛ آن هم بخشــی که مســئول جــان کارگران ایران اســت و از این بعد 

هیچ کس به اندازه من مقصر حوادث ناشی از کار نیست.
به طبس که رســیدیم، دیدم قصــه همان قصه معدن یورت اســت. به  دنبال 
«ســلطان» یا «مقصر اصلی» هستند. در ۱۲ سال از سال ۷۶ تا ۸۸ در دو حادثه 
معــدن رودبار و معدن کرمان در مجموع ۳۲ نفر شــهید شــدند و از ســال ۹۱ 
تاکنــون یعنی در ۱۲ ســال ۱۱۴ نفــر. از این تعداد ۹۴ نفــر در دو حادثه معدن 
یورت در سال ۹۶ و معدن معدنجو جان  باختند. برداشت از معادن به لایه های 
عمیق تر رســیده و احتمال حادثه افزایش یافته در حالی که دانش ایمنی ارتقا 

نیافته است.
در همه این حوادث به شــناخت مقصران فردی بســنده کرده ایم و تغییری در 
فرایندهــا و نظام های ایمنی در دســتور کار قرار نگرفت. ایــن نحوه برخورد با 

حوادث تکرارشونده چیزی بیش از ساده سازی موضوع نیست.
از همیــن رو در اولین مصاحبه به گونه ای موضع گیری کردم که گلایه بســیاری 
افراد از جمله دوستان نزدیکم را در پی داشت. موضع گیری من به دو علت بود؛ 
اول آنکه با اداره کار شهرستان طبس اول صبح روز بعد از حادثه صحبت کردم 
و پرســیده بودم آخرین بازرسی ها کی بوده است؟ گفتند: ۲۸ مرداد ماه و پاسخ 

شرکت در ۶ شهریور ارسال شده است.
معیشــت مردم شــهر ۴۰ هزار نفری طبس بر معدن اســتوار است . در هشت 
معدن زیرزمینی و ۱۶ معدن روباز ذغال ســنگ و چند معدن دیگر، ۱۴ هزار کارگر 
مشــغول کارند. اداره کار ســالی دو بار از این معادن بازرسی می کند. در شهرها 
و کارگاه های دیگر بازرســی به علت کمبود نزدیک به ۸۰۰ بازرس، هر چند سال 
یک بار انجام می شود. دوم و مهم تر آنکه تجربه متروپل آبادان را از سر گذرانده 
بودیم. آن موقع مســئولیتی نداشــتم اما به عنوان یک آبادانــی از اینکه مردم 
خشــمگین مغازه فردی را آتش زده بودند هم شرمنده بودم و هم می ترسیدم. 
مبادا آتش انتقام شــعله ور شــود. از همین رو معتقد بودم کــه باید مردم را به 

آرامش دعوت کنیم.
اما دلیل اصلی محتوای مصاحبه ام گشــودن راهی بود کــه به آن ایمان دارم. 
مقصر اصلی ســاختارها هســتند و همه ما و محروم ترین هایمان یا به اصطلاح 
کاملا درســتی که فراموش کرده ایم؛ «مســتضعفان»، قربانی ساختارها هستند. 
ســاختارهایی که پیــدا و پنهان بر ما حاکم انــد و ما باید آنهــا را اصلاح کنیم. 
نخستین گام اصلاح واقعی این اســت که نخواهیم با سخنان هیجانی جامعه 
کارگری را فریب دهیم و چندی بعد دوباره شاهد حادثه دردآور دیگری باشیم.

اولین ساختاری که قربانی می گیرد، معدن کاری سنتی است. تفاوت معدن کاری 
ســنتی با مکانیزه مثل خانه خشتی و خانه مهندسی اســت که در برابر هشت 
ریشــتر زلزله مقاوم اســت. تــا نبینید تفاوت ایــن دو درک نمی شــود، جهانی 
متفاوت انــد. اما چرا از بیش از ۲۰۰ معدن ذغال ســنگ کشــور فقط یک معدن 
مکانیزه اســت؟ برخی از معادن به لحاظ فنی امکان مکانیزه شدن ندارند. جدا 
از این مشــکل که باید در هر مکان به طور جداگانه بررسی شود، مشکل دو چیز 
است: اول آنکه این معادن را به تعداد زیادی بهره بردار واگذار می کنند که قادر 
به مکانیزه ســازی آن نیستند و دوم و مهم تر آنکه اقتصاد معدن چندان سودآور 
نیســت که بخش خصوصــی آن را مکانیزه کند. «ذوب آهــن اصفهان» خریدار 
انحصاری ذغال ســنگ است و قیمت ذغال ســنگ داخلی نصف قیمت جهانی 
تعیین شــده است. واردات ذغال با یک قیمت گذاری ضد تولید داخلی، سودآور 
شده است. هرچند کیفیت ذغال وارداتی با داخلی متفاوت است. اما این تفاوت 
قیمت به دلیل دخالت نادرست دولت است. از همین رو میزان واردات براساس 

طرح جامع معادن کشور باید نصف مقدار کنونی باشد.
ظرف سه ماه آینده طرح اقتصادی شدن معادن ذغال سنگ کشور را ارائه خواهیم 
کرد. از ابتدای کار دولت یکی از مســائل وزارت کار تــا امروز تعویق پرداخت به 
موقع حقوق کارگران معادن ذغال ســنگ کرمان بوده است. این مشکل موجب 
بررســی های فشــرده برای عبور از این وضعیت معادن ذغال ســنگ شده است. 
تدوین طرح اقتصادی شــدن معادن ذغال سنگ کشور با این حادثه شتاب گرفت. 

برای اصلاح این وضعیت با کارشناسان مشورت و طرح را آماده می کنیم.
علاوه بر موضوع اقتصادی بودن معادن ذغال ســنگ، زنجیــره تأمین ایمنی این 
معادن به کلی مشــکل دارد. معادن ذغال سنگ از پرخطرترین معادن در جهان 
هســتند. ایمنی در ایــن معادن حاصل ضرب (و نــه حاصل جمع) تمام مراحل 

زنجیره ایمنی است.
برای امنیت جان معدن کاران باید تجهیزات مورد اســتفاده ایمن و اســتاندارد 
باشــد، باید کارگران آموزش دیده باشند، قبل از واگذاری به بهره بردار، اکتشاف و 
اســتخراج گاز به خوبی طراحی شده باشد و مسئولان ایمنی از دانش و مهارت 
کافــی برخودار باشــند. اگر هر یک از این مراحل درســت انجام نشــود، امنیت 
جان کارگــران در خطر قرار می گیرد. قوانین ایمنی معدن که مانند بســیاری از 
مقررات از کشــورهای دیگر تقلید شده است، کم و کاستی ندارد؛ تکالیفی است 
که اگر منصفانه قضاوت کنیم ما لایطاق است. به طور مثال گفته شده است که 
تجهیزات معدن باید اســتاندارد باشند. استانداردبودن تجهیزات نیازمند تعریف 
اســتاندارد، وجود آزمایشــگاه مرجع و پایش تجهیزات موجود اســت. در سال 
۱۳۹۶ پس از حادثه معدن یورت وزارت کار به ســازمان استاندارد نامه نوشت 
که اســتاندارد تجهیزات را تعریف و اجرا کنید. هفت ســال بعد و پس از حادثه 
معدن «معدنجو» طبس، ســازمان استاندارد به وزارت کار نامه نوشته است که 
باید اســتاندارد تجهیزات معدن را تعریف کرد! در کشورهای دیگر استانداردها 
را شــرکت های بزرگ و انجمن های کارفرمایی تهیــه کرده و به دولت می دهند 
اما در نظام اجرائی و اداری ایران که مشــارکت با بخش خصوصی تجربه نشده 
است، توپ از این وزارتخانه به آن سازمان پاس داده می شود. با این نظام اداری 

راه به جایی نخواهیم برد.
هفتم شــهدای معدن طبس هم فرارســید. حادثه معدن طبس آن قدر بزرگ و 
دلخراش اســت که باید به این بازی ها پایان دهیــم. همه مقصریم و همه باید 
بــرای تغییر تلاش کنیم. داغ ازدســت دادن ۵۱ انســان زحمتکش که برای نان 
حلال جان خود را از دست دادند و داغ همسری که خبر تولد فرزندش را با مرگ 
شوهرش در یک روز شنید آرامش را بر همه ما حرام کرده است. باید سیاست ها 
و فرایندهــا را تغییــر دهیم. برای تحقق این هــدف در وزارت تعاون، کار و رفاه 
اجتماعی، به عنوان مســئول حــوادث ناشــی از کار، از انجمن های کارفرمایی، 
دســتگاه های اجرائی، تشــکل های کارگری و همه عدالت خواهان درخواســت 
می کنیم که این حادثه تلخ را به نقطه عطفی در حفظ جان کارگران تبدیل کنیم.

فعال اتیسم و مادر یک کودک ۶ساله اتیستیک

سهم دولت در دسترسی اطلاعات
 برای خانواد ه های اتیسم چیست؟

ساز و سفر گزارش خبری

جامعهجامعه

اتیســم با ســاختاری متفاوت در عملکرد مغز، پدیده ای 
بسیار پیچیده و فاقد درمان محسوب می شود، درمان دارویی 
بــرای آن وجود ندارد و با توان بخشــی تنهــا می توان فرد را 
برای بهبود عملکرد متفاوت مغز و تطبیق با شرایط محیطی 
آماده کرد. در سطوحی از اتیسم خودتنظیمی بسیار ضعیف 
عمل می کند و ســطح برانگیختگی نیز معمولا بیشتر از حد 
عادی اســت و با توجه به نبود یکپارچگی حســی، وضعیت 
به هم ریختگی، امری شــایع محســوب می شــود. اغلب در 
اتیســم یادگیری به صــورت خودانگیختــه و محیطی اتفاق 
نمی افتــد و به این ترتیب هیچ یک از تجربیات و دانســته های 
والدین برای فرزندپروری و تکامل فرزند اتیســتیک برایشــان 
کاربرد ندارد. در این شــرایط والدین پس از تشخیص، خود را 
در برابر وضعیت ناشناخته و مبهمی می بینند که برای ورود 

به آن نیاز وسیعی به حمایت و مشاوره متخصصان دارند.
«نیایــش شــاهین»، فعــال اتیســم و مادر یــک کودک 
شش ساله اتیستیک، در بخشی از فعالیت های خود در حوزه 
اتیســم، اقدام به برگزاری کارگاه هایی برای والدین اتیســم با 
حضور اســتادان مطرح در این حوزه کرده و موفق به تشکیل 
اولین کارگاه رایگان آموزشی با حضور دکتر «هوشنگ دادگر» 
و با مشارکت دانشــگاه تهران شده است. با حمایت مالی او 
اولین کتاب «رضا خامکی»، چهره مطرح در جامعه اتیســم، 
سال ها پس از تألیف، با انتشارات «اسپندگان» به چاپ رسید. 
این کتاب کــه مجموعه تجربیات و تحلیل های فنی و علمی 
و تجربه زیســته رضا خامکی با اتیســم است، نقش مؤثری 
در تعریف وضعیت اتیســم برای مخاطــب دارد و از نظر بار 
علمی می تواند یک منبع دقیق دانشگاهی محسوب شود. با 

او گفت وگویی داشتیم که در ادامه می خوانید.
با توجه به تجربیات شــخصی که در مواجهه با اتیســم   �

دارید، بر اســاس چه ضرورتی طرح برگزاری این کارگاه ها را 
دنبال می کنید؟

شــاید باید از این نقطه شروع کنم که خوشبختانه امروزه 
به واســطه تحقیقات گســترده ای که به صورت پیوســته در 
حال انجام اســت، ایــن امکان وجود دارد که یک اتیســتیک 
شــانس بیشــتری در بهبــود عملکرد خــود پیــدا کند. من 
تصویری از زندگی این افراد در اعصار گذشــته ندارم. اتیسم 
پدیده نوظهوری نیســت؛ اگرچه به صــورت معاصر از دیگر 
اختلال های روانی تفکیک شــده است و آنچه امروز با عنوان 
اتیسم می شناســیم، مبتنی بر این تفکیک در تشخیص است 
ولی بدون این رویکردهای درمانی، زندگی با اتیسم در اعصار 
گذشــته قطعا وضعیت بسیار ســخت و دردناکی داشته، اما 
مســئله اینجاســت که امروزه در صورت عدم دسترســی و 
شــناخت این رویکردهای زندگی با اتیســم با توجه به تغییر 
ســاختار زندگی شــهری و پیامدهای آن، می تواند برای فرد 

اتیستیک و خانواده اش به مراتب فرساینده تر باشد. 
با توجه به اینکه اتیســم ســاختار عملکرد عصبی مغز را 
درگیر می کند، عمــلا در همه حوزه های ادراکی، شــناختی، 
حرکتــی، رفتاری، بالینــی و حتی گوارشــی می تواند اختلال 
ایجــاد کند و حالا والدین  با گســتردگی ایــن اختلال در همه 
ابعــاد زندگــی فرزند خــود مواجه اند، درحالی کــه کمترین 
دانشی هم در هیچ یک از موارد یاد شده ندارند. ما به صورت 
پیوسته و شبانه روزی همه این ابعاد را در حال تجربه هستیم 
و برای مــورد به مورد آنهــا نیاز به مراجعــه به متخصص 
داریم. در اینجــا برای حداقلی از ایجــاد بهبود در وضعیت 
فرزندمان با مشکلاتی مواجهیم که بخشی از آن شامل هزینه 
و بخش دیگر مســیرهای متعدد درمانی است. متأسفانه در 
بخش هزینه ها به صورت شــفاف و جامــع، بیمه ها از قبول 
مســئولیت شــانه خالی می کنند و در بخش دوم هم شاهد 
مشکلاتی عدیده هســتیم اما آنچه پرواضح است، این است 
که اختلال اتیســم تنهــا زندگی یک اتیســتیک را به چالش 
نمی کشد. والدین و خانواده او، همسایه و دوستان و بستگان 
او و در نهایت بازدهی شــغلی والدین و نقش اجتماعی آنها 
و   همه جامعه، وابســته به میزان توجهی است که به بهبود 
وضعیت اتیســم شده. اما آیا والدین بدون حمایت مسئولانه 
دولت قــادر به مهار این همه چالش هســتند؟ طبق تعریف 
حق شــهروندی، مســئولیت همه افراد یک جامعه با دولت 
اســت و کودکان عادی از بدو تولد از همه خدمات آموزشی، 

درمانی و تفریحی و مهم تر از همه امنیت برخوردارند. اما آیا 
این تمهیدات در جامعه ما برای کودکان اتیســم هم تعریف 
شده؟ سهم دولت در برابر انبوهی از مشکلاتی که به واسطه 
اتیســم زندگی کودک و خانواده را درگیر می کند، چیســت و 

چقدر است؟
همان طور که اشــاره کردم، والدین یک کودک اتیســم در 
همه ابعاد درکی، شــناختی، رفتاری، حرکتی و بالینی فرزند 
خــود نیازمند آگاهی، امکانات و تجهیزات هســتند اما عملا 
تنها مســیر پیش روی  آنها کلینیک ها و مراکز بهزیستی بدون 
کمترین نظارت بر عملکرد آنها و صرف هزینه های ســنگین 
توان بخشی اســت. با توجه به اشتراک هایی که در هر  یک از 
سطوح طیف اتیســم وجود دارد، انتقال اطلاعات پایه برای 
خانواده ها می تواند بســیار حیاتی باشد. اما این اطلاعات به 
صورت جامع و یکجا به خانواده ها داده نمی شــود و بخش 
مهمی از سرگردانی والدین در پیمودن مسیر های درمانی به 
واسطه فقدان این آگاهی است. متأسفانه برخوردی که اغلب 
درمانگرها با فرایند توان بخشــی دارند، به گونه ای اســت که 
این اطلاعات را اسرار کاری خود دانسته و برای وابسته کردن 
خانواده به ادامه درمان به صورت قطره چکانی این اطلاعات 
را به شکل پرهزینه ای با والدین در میان می گذارند. در چنین 
شرایطی سوءاستفاده های بسیاری هم به اسم درمان گزارش 
می شــود که در ناآگاهی از مسیر درمان از طرف والدین ریشه 
دارد. هر روز شــاهد ادعایی جدید و روشی نوظهور در درمان 
قطعی اتیســم هســتیم که با وعــده خارج کــردن کودک از 
طیف اتیســم، آنها را در چرخه های معیــوب درمانی گرفتار 
می  کنند. دسترسی به این اطلاعات در شهرستان ها و روستاها 
به مراتب ســخت تر می شود و در این  بین فضای مجازی هم 
با ترویج اطلاعات غیرموثق یا تکراری راه را دشوارتر می کند. 
من با توجه به همه این نکات، برگزاری مداوم این کارگاه ها را 
ضروری دانســته و پیگیر برگزاری آن شدم. از نظر من هرچه 
اهمیت این آگاهی بخشــی برای دولت بیشتر باشد، در آینده 
متحمل هزینه های کمتری در قبال این افراد، چه در نگهداری 
و چه در نقش اجتماعی شان می شود؛ بنابراین حمایت جدی 
در تداوم این طــرح را مقرون به صرفه تریــن اقدام دولت در 
مواجهه با اتیســم می دانم. طرحی که با عنایت دکتر دادگر 
برای شــروع داوطلبانه و رایگان رقم خورده، اما برای تداوم 

قطعا نیاز به سرمایه گذاری دولت دارد.
چه مســیرهایی را برای برگزاری این کارگاه پیمودید و با   �

چه موانعی مواجه بودید؟
با توجه به شــرایطی که فرزندم داشت، پیگیری این مسیر 
برایم اصلا ســاده نبــود. در رایزنی با دانشــگاه های مختلف 
و دعــوت به مشــارکت آنهــا برای تشــکیل ایــن کارگاه ها، 
هزینه های بسیار بالایی پیشــنهاد می شد. از نظر من با توجه 
بــه تخصصی بــودن مطالب ایــن قیمت ها منطقی اســت، 
امــا درصورتی که پرداخت آن بــا دولت باشــد؛ چراکه این 
مقولــه به صورت اطلاعات کلی مطرح می شــود و منحصر 
به درمان فردی نیســت اما سهم بســزایی در ارتقای سطح 
آگاهــی والدیــن دارد و حداقلــی از مشــارکت و حمایــت 
دولت در بهبود وضعیت خانواده های اتیســم اســت به ویژه 
خانواده هایی که زیر بار فشــار اقتصادی ســنگین امروز حتی 
از یک توان بخشــی حداقلی نیــز برخوردار نیســتند. هزینه 
ایــن ناآگاهی و دریافت نکردن توان بخشــی بــرای دولت در 
درازمــدت چگونه جبران پذیر اســت؟ مثل این اســت که ما 
ســواد را بــرای طبقه مرفه قائل باشــیم و درصــد بالایی از 
جامعه به دلیل کمبود امکانات یــا وضعیت اقتصادی قادر 
به دریافت تحصیل نباشــد. کودکان اتیسم بزرگ می شوند و 
اتیسم مهار نشده، به ویژه پس از بلوغ که بحران های وسیعی 
ایجــاد می کنــد. در نتیجه متلاشی شــدن نظــام خانواده و 
پایین آمدن بازدهی شغلی والدین و هزینه سنگین در مراقبت 
از آنها در بزرگسالی که به فروپاشی اقتصادی خانواده منجر 
می شــود، هزینه های این بی اعتنایی به ضرورت آگاه ســازی 
خانواده هاست. با این نگاه پس از پیگیری های بسیار و رایزنی 
با استادان و دانشگاه های متعدد، استاد «هوشنگ دادگر» در 
اولین درخواســت، موافقت خود را برای برگزاری داوطلبانه 

این کارگاه ها با مشــارکت دانشــگاه تهران اعلام کردند و من 
و دوســتانم بدون کمترین تبلیغاتی در کمتر از چند ســاعت 
جمعیتی بالای چهار هزار نفر متقاضی ثبت نام داشــتیم، اما 
از آنجــا که این کارگاه به صورت آنلاین و برای هر ســطح در 
یک نوبت برگزار می شود، ما با محدودیت در ثبت نام مواجه 
بودیم و به این ترتیب هزار نفر ثبت نام شده و بیش از سه هزار 
نفر موفق به اســتفاده از کارگاه نشدند. باید تأکید کنم که این 
تعداد متقاضی تنها در چند ســاعت و بدون اطلاع رسانی از 
کارگاه و معرفی آن صورت گرفت و در صورت اطلاع رســانی 
قطعا این آمار چندین برابر بود. متأسفانه در پیام های متعدد 
بســیاری که از افراد ثبت نام نشده داشــتم، از شرایط دردناک 
آنها مطلع شــدم و اینکه تداوم این طرح تا چه حد ضروری 
است و به هیچ عنوان قابل چشم پوشی نیست. امیدوارم آقای 
 پزشــکیان   رئیس جمهور، خانم  فاطمه مهاجرانی   سخنگوی 
دولت و وزارت بهداشــت،  شــهریاری  نایب رئیس کمیسیون 
بهداشــت مجلس و... صدای جامعه اتیســم را بشنوند و ما 
را در تداوم این طرح با حضور استادان و متخصصان مجرب 

یاری رسانند.
اشــاره کردید به تحقیقات مستمر در حوزه اتیسم و اینکه   �

نتایج این تحقیقات در کوتاه شدن مسیر درمانی بسیار مؤثرند. 
چه مسیری برای انتقال این تحقیقات به خانواده های اتیسم 
در نظر گرفته شــده است؟ آیا رســانه یا نشریاتی به صورت 

تخصصی به آن پرداخته اند؟
تــا جایی کــه اطــلاع دارم، هیچ رســانه ای بــه صورت 
تخصصــی، جامع و مــداوم در این زمینه نداریم. اســتادانی 
از جملــه دکتر «هوشــنگ دادگــر» تلاش هایی بــرای ایجاد 
یک نشــریه الکترونیکی داشــته اند، اما این تلاش ها مستلزم 
سرمایه گذاری بالایی است تا قابلیت تداوم پیدا کند. امروز ما 
نشریه، ســایت و برنامه مداومی در صداوسیما در این زمینه 
نداریم. این در حالی اســت که شناخت هرچه بیشتر و متکی 
به پشتوانه علمی می تواند در همه ابعاد زندگی روزمره یک 
اتیســتیک از تغذیه تا آموزش و توان بخشی او مؤثر باشد. در 
بسیاری از شهرها و روســتاها حتی کلینیک های توان بخشی 
هم نیســت و حداقلی از درمان هم وجود ندارد و بســیاری 
از خانواده ها ناگزیر برای دریافت توان بخشی به کلان شهرها 
و به ویــژه تهران مهاجرت می کنند. در عین حال پدیده شــایع 
دیگری هم با عنوان مافیای درمان در اتیســم وجود دارد که 
با تبلیغات گســترده، مسیرهای درمانی بســیار پرهزینه ای را 
پیش پای خانواده ها قرار می دهند؛ مسیرهایی که در بسیاری 
موارد هیچ گونه پشتوانه علمی هم ندارند و صرفا از ناآگاهی 

خانواده ها سود می جویند.
در حالی که اتیســم درمــان ندارد و در همــه زندگی فرد 
با او همراه اســت،  دسترســی به این اطلاعات پایه و حیاتی 
می توانــد کیفیت زندگی یک اتیســتیک را به کلی تغییر دهد 
و بایــد به ارزان ترین شــکل ممکن و حتی رایــگان در اختیار 
همــه خانواده ها در هر نقطــه جغرافیایی قــرار بگیرد. این 
یک واقعیت اســت که هیچ درمان مشــترکی برای حتی دو 
فرد اتیســتیک وجود ندارد، اما دسترسی به اطلاعات پایه با 
مشارکت درمانگرها راه را برای تطبیق آن با وضعیت روزمره 

کودک در محیط خانه هموار می کند.
آنچه درباره جمعیت بالا و رو به تصاعد اتیســم بســیار 
ضروری به نظر می رسد، ساخت برنامه های روزانه و مداوم با 
محوریت انتقال این اطلاعات با حضور استادان و متخصصان 
در حوزه اتیســم در رسانه ملی است. مشخصا این ساده ترین 
شکل دسترسی خانواده ها حتی در دورافتاده ترین نقاط کشور 
است که مستلزم مشارکت وزارت بهداشت است. در عین حال 
نیاز به نشــریات و مجلاتی اســت که به صورت تخصصی و 
به روز به هر  یک از ابعاد اتیسم بپردازند. اطلاعات توان بخشی 
قابلیت انتشــار بــا مدیاهای مختلف را دارنــد و می توان به 
صورت تصویری بســته های آموزشــی متنوعی در این مورد 
ارائه داد. یادگیری کودکان اتیســم تصویری است اما کیفیت 
بسته های آموزشــی موجود بســیار نازل و هزینه آنها بسیار 
بالاســت و این نیازمند مشــارکت برنامه سازان و متخصصان 
برای تولید محتوای خلاقانه و باکیفیت اســت و باز هم جای 
خالی برنامه هایی مناسب برای کودکان اتیسم در رسانه ملی 

را گوشزد می کند.

حامد الماسی

رها مختاری

احمد میدری


