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ویژه‌نامه هفتگی سبک زند‌‌‌گی 
‌و خانواد‌‌‌ه روزنامه جوان

تمركز روي موفقيت 
به جاي معلوليت

  معلوليت انتخابي نيست. درست مثل قد، رنگ چشم يا رنگ 
مو، هيچ‌كس انتخاب نمي‌‌كند كه با معلوليت به دنيا بيايد يا در 
طول زندگي با آن روبه‌رو شود. اين بخشي از خلقت انسان است 
و هرگز ارزش فرد را كم نمي‌كند. با اين حال، هنوز بسياري از 
مردم نگاه درستي نسبت به معلوليت ندارند و واكنش‌‌هاي‌شان 
گاهي نشان مي‌دهد كه درك واقعي از انسان‌ها كم است.  اين 
افراد بخشي از جامعه‌ هس��تند و مثل همه حق دارند زندگي 
كنند، كار كنن��د، درس بخوانند و در اجتماع حضور داش��ته 
باشند، اما واقعيت اين اس��ت بس��ياري هنوز در نگاه‌شان به 
معلوليت مشكل دارند و برخوردش��ان با افراد معلول اغلب با 
ترحم، تعجب يا حس برتري همراه است. يكي از واكنش‌‌هاي 
رايج، جمله‌‌اي است كه بس��ياري از معلولان بارها شنيده‌‌اند: 
»خدايا ش��كرت كه من مثل او نيستم.« ش��ايد اين جمله از 
روي عادت گفته ش��ود، اما بار معنايي آن خيلي آسيب‌ زننده 
است. وقتي كس��ي به جاي ديدن توانمندي‌‌هاي فرد، فقط با 
نگاه ترحم‌‌آميز نگاه مي‌كند، در واقع پيام مي‌‌دهد كه او كمتر 
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چند سال از اولین شبی که با هم پیوند  مرضیه 
عاشقانه بسته و به عقد هم درآمده بودند بامیری

گذشته بود. همه چیز داشت طبق روال 
پیش می‌رفت تا جایی که آنها تصمیم 
گرفتند نفر س��ومی را وارد زندگی و با 
تولد یک فرزند حال و هوای خانه را شاداب‌تر کنند. مدتی طول 
کشید تا چرخه طبیعی تولید مثل برای مادر اتفاق بیفتد و بدنش 

میزبان یک موجود ظریف و دوست داشتنی شود.  
حالا دوباره همان اشتیاق اوایل ازدواج را داشت. اشتیاقی توأم با 
ترس و دلهره. در همه غربالگری‌ها گفته بودند جنین سالم است، 
ولی او خودش خوب می‌دانست که یک برادر کم‌توان ذهنی دارد 
و ممکن است ژن معیوب به او هم رسیده باشد. تا وقتی بچه را 
روی سینه‌اش بگذارند 10 بار مرد و زنده شد، ولی خدا را شکر 
بچه سالم بود و کابوس نقص سندروم بالاخره تمام شد، اما همه 
مثل او خوش‌ش��انس نبودند. تازه کودکش را در آغوش گرفته 
بود که زنی را به بخش زنان منتقل کردن��د. مثل ابر بهار گریه 
میک‌رد. آن‌قدر چش��مش از گریه متورم بود که درد جراحی از 
یادش رفته بود. دختر بیچاره! کودکش دچار س��ندروم بود و از 
وقتی او را دیده بود مثل مرغ پرکنده بال‌بال می‌زد. حرف زدن با 
او در آن شرایط سخت بود. شیردادن به بچه سالم کنار مادری 
که کودکش نقص داشت، کار آسانی نبود. هر دو مادر بودند، ولی 
کیی خوشحال و آن کیی غرق در اندوه و نگران فرزند تازه ‌متولد 
شده‌اش. با همه چالش‌هایی که پیش‌رویش بود و خانواده‌ای که 
باید برای پذیرش این ماجرا آماده می‌شد. میان دردی که از تن 
به مغز استخوانش کشیده می‌ش��د، در آن حال خواب‌وبیداری 
بعد از بیهوش��ی، یادش آمد برای این ازدواج خیلی تقلا کرده 
بود. گفته بود یا با پس��رعمویش ازدواج میک‌ند یا با هیچک‌س. 
خیلی سخت حرفش را به کرسی نشانده بود اما در نهایت برای 
پسرعمویش لباس عروس پوشید. مادرش خیلی سفارش کرد 
آزمایش ژنتیک بدهند، می‌گفت ازدواج فامیلی خطرناک است 
اما همسرش می‌گفت عقد دخترعمو و پسرعمو را در آسمان‌ها 
بسته‌اند و هیچ مشکلی نیست. این بار دختر هم با پدر موافق بود 
و برای ترس از دست‌دادن عشقش این واقعیت را انکار کرد و از 

انجام آن سر باز زد.
حالا همان روز بود. فکر کرد شاید نفرین مادر دچارش شده، اما 
نه. مادر که بد بچه‌اش را نمی‌خواهد. حتماً او همین روز را می‌دید 
که نمی‌گذاشت ازدواجش سر بگیرد. حالا او مانده و یک کودک 
معلول و... هم خودش را اسیر و هم کودک بی‌پناه و معصومی را 

به یک زندگی سخت دعوت کرد.       
این دو روایت را خواندید؟ روایت اول م��ادر یک ژن معیوب در 
خانه‌ش��ان بود و حتماً باید با مراقبت و پیگی��ری غربالگری‌ها 
کودک سالم به دنیا می‌آورد. مراقبت‌های به‌موقع جلوی آسیب را 
گرفت و آنها صاحب یک فرزند سالم شدند، اما پدر و مادر روایت 
دوم هر دو س��الم بودند، ولی با ازدواج فامیلی در معرض خطر 
بودند. به‌جای پیگیری و رفع مشکل به آن دامن زده و خطر را در 
آغوش گرفته بودند. می‌شد جلوی فاجعه را گرفت. می‌شد با یک 
مشاوره پیش از ازدواج و آزمایش ژنتیک،  این احتمال را بررسی 
کرد و تشخیص داد. ش��اید بگویید غیر فامیل هم ممکن است 

بچه ناقص به دنیا بیاورند. ادعای درس��تی ا‌ست، ولی با رعایت 
چند احتمال ساده می‌شود فهمید با داشتن یک عضو خانواده 
معلول یا ازدواج فامیلی زمینه بیشتری برای خطر وجود دارد. 
حتی غیر فامیل هم می‌توانند آزمایش پیش از ازدواج بدهند. 
اصلًا آزمایش‌های غربالگری برای همین است که جلوی فاجعه 

را بگیرند و کودک معلولی متولد نشود. 
با تمام اقدامات پیش��گیرانه و با دلایل بسیار، کودکانی با نقص 
جسمی و ذهنی متولد می‌شوند. اصلًا مش��کل بسیاری از آنها 
مادرزادی نبود و بر اثر یک حادثه یا سانحه دچار معلولیت شدند 
پس نمی‌شود هرگز آمار معلولان را به صفر رساند. نمی‌شود گفت 
دیگر کسی نابینا نمی‌شود یا کم‌شنوایی و ناشنوایی دیگر وجود 
ندارد. نمی‌شود قطع عضوها را نادیده گرفت. این یک واقعیت تلخ 
است که وجود دارد و لازم است مردم و جامعه آن را بپذیرند. لازم 
است فرهنگ اجتماعی وارد عمل شود و پرقدرت اطلاع‌رسانی 
کند. آدم‌ها را مسئول تربیت کند. ش��اید باید از خانواده شروع 

شود. از اینکه به بچه‌ها یاد بدهند چطور با یک معلول برخورد 
کنند. چطور کرامت انسانی‌اش را حفظ و بدون اینکه ترحم یا 
دلسوزی آزاردهنده کنند، به شرایط جسمی او احترام بگذارند. 
چطور یاد بدهند کودک معلول دارای حقوق برابر است و باید با او 
عادلانه رفتار شود. یاد بدهند نقص جسمی، جرم یا گناه نیست 

و خودشان در ایجادش نقشی ندارند. 
طبق آمار‌های رسمی کشور، نرخ شیوع انواع معلولیت از خفیف 
تا ش��دید حدود 11/5 درصد از کل جمعیت کشور است و این 
یعنی لزوم بازنگری در قوانی��ن مرتبط با معلولان. یعنی تلاش 
برای رف��اه حداکثری معلولان و خانواده‌ه��ا. یعنی تلاش برای 
آماده‌س��ازی ذهن جامعه در پذیرفتن حق اش��تغال و ازدواج 
برای معلولان. وقتش رسیده با آنها محترمانه رفتار شود و نقص 
جسمی دستمایه طنز و تمسخر تولیدکنندگان محتوا نباشد. 
وقتش رسیده در ادبیات عامیانه عباراتی مثل مگه کوری، مگه 

کری، مگه چلاقی و... حذف شود. وقتش رسیده است به توانایی 
بالقوه آنها توجه ویژه ش��ود. اگر معلولان بتوانند با محدودیت 
خود کنار بیایند، قادر به انجام هر کار بزرگی هستند مثل بقیه. 
می‌توانند تمام مسیر موفقیت را طی کنند هرچند کمی سخت‌تر 
و یا شاید طولانی‌تر، اما هرگز محدودیتی برای رشدشان وجود 
ندارد. مسابقات پاراالمپیک و دهها مسابقه رده معلولان بر این 

ادعا مهر تأیید می‌زند. 
معلولان توجه و رعایت قانون برابری می‌خواهند نه شعارهای 
تکراری و س��خنرانی. عده‌ای که روز معلولان یادشان می‌افتد 
چند کلامی حرف بزنند یا بر حسب وظیفه درباره‌اش بنویسند. 
آنها عمل می‌خواهند نه حرف. می‌خواهند در مصاحبه شغلی 
نگاه به آنها برابر باش��د. اگر خواس��تگاری دختری رفتند بهانه 
موجهی غی��ر از معلولیت بیاورند. می‌خواهند اگر کنس��رت یا 
سینما بروند حداقل امکانات دسترسی برایشان مهیا باشد. اگر 
به اداره یا سازمان می‌روند مجبور نباش��ند کلی پله بالا پایین 

کنند. می‌خواهند به آنها نگاه ویژه‌ای شود، وقتی برای حضور در 
بسیاری از اماکن دولتی معذب هستند. چطور یک معلول با نقص 
حرکتی پاها می‌تواند در ساختمان‌های فرسوده دادگاه، بیمه یا 
... طبقات بالا برود؟ چطور می‌تواند بدون آسانس��ور از خدمات 
بسیاری از اماکن خدماتی پزشکی استفاده کند؟ چطور می‌تواند 
در پیاده‌روهای سراسر چاله و آسفالت‌های کنده شده تردد کند؟ 
چطور از مترو استفاده کند، وقتی بیشتر ایستگاه‌ها دسترسی به 

آسانسور برای معلولان وجود ندارد؟ 
فرهنگ را نمی‌شود با تغییر واژه‌ها عوض کرد. اینکه معلولیت 
محدودیت نیست را نمی‌شود در زرورقی از واژه‌های انگیزشی 
پیچی��د و در جامعه رواج داد. وقتی این ش��عار به‌درس��تی کار 
میک‌ند که بپذیریم واقعاً آنها توانایی کافی برای انجام بسیاری 
کارها دارند، پس باید زمینه شکوفایی توانایی‌شان را ایجاد کرد و 

به آنها فرصت‌های برابر داد.

معلولان، زندگی بدون مرز می‌خواهندكمك بي‌اجازه، لطف نيست! نگاهخودماني

ما مردم عجيبي هستيم.  نيره
نيت‌مان معمولاً خوب  ساري 

اس��ت، ام��ا رفتارم��ان 
گاهي بر عكس نيت‌مان 
جلو م��ي‌رود كه حتي 
خودمان هم از اي��ن فاصله بي‌اطلاع هس��تيم. 
گاهي آن‌قدر عجله مي‌كنيم براي كم‌ككردن 
كه نتيجه‌اش مثل اين مي‌ش��ود كه بخواهيم با 
نفت يا بنزين، آتش را خام��وش كنيم. در واقع 
نيت خوب اما نتيجه خراب و چه بسا بدتر از نيت 

هم خواهد بود. 
همه ما در طول زندگ��ي صحنه‌هاي اينچنيني 
را ديديم اما دقت نكرديم و از كنار آن بي‌تفاوت 
رد شديم و براي برخي از ما پيش آمده كه دقيقاً 
س��وژه اصلي بوديم و حتي بعدت��ر هم متوجه 

اش��تباه خود نش��ديم. صحنه‌هايي كه نش��ان 
مي‌دهد كم‌كك��ردن فقط دلِ خوب داش��تن 
نيست، فهميدنِ موقعيت هم است. اگر درست 
انجام نشود، خودش مي‌ش��ود دردسر و به قول 
معروف لطف زي��ادي باعث معطلي مي‌ش��ود. 
عجيب اينكه بيش��تر ما ب��دون اينكه نيت بدي 
داش��ته باش��يم، همين دردس��ر را براي آدم‌ها 
درست مي‌كنيم به‌ ویژه براي افراد كم توان كه 

شايد كمتر به آن دقت كرده باشيم. 
خاطرم اس��ت روزي در مترو، مردي با عصا وارد 
واگن شد. حركاتش آرام و كنترل‌شده بود. معلوم 
بود كاملًا به اين مسير و رفت‌وآمد عادت دارد، اما 
تا قدمش را داخل گذاشت، سه نفر از سه سمت 
مختلف به س��متش پريدند. يك��ي بازويش را 

گرفت، يكي از جلو دستش را كشيد و يك نفر هم 
با صداي بلند گفت: »آقا مواظب باش!«

در حال��ي كه آن م��رد اصلًا در مع��رض افتادن 
نبود. مرد هنوز يك قدم برنداش��ته بود كه اين 
سه »كم‌ككننده مشتاق« آن‌قدر تكانش دادند 
كه تعادلش كاملًا به‌هم خورد. با ناراحتي گفت: 
»دوستان، من بلدم راه برم. ممنون.« اما كسي 
گوش نداد. وقتي موتور ذوق كمك روشن شود، 
خاموش‌كردنش س��خت اس��ت. با خودم گفتم 
كم‌كك��ردن عجولانه گاهي ش��بيه يك حمله 
است؛ از بيرون مهرباني ديده مي‌شود، اما براي 
طرف مقابل اس��ترس و بي‌احترام��ي به‌وجود 

مي‌آورد. 
مش��ابه اين ماج��را در س��وپرماركت محله‌مان 
هم تكرار ش��د. خانم��ي روي ويلچر به س��مت 

قفسه لبنيات مي‌رفت. با آرامش و تسلط كامل 
جلو مي‌آمد. قبل از اينكه به قفس��ه برسد، پسر 
مغ��ازه‌دار از پش��ت دخ��ل داد زد »خانم! رب 
ميخواين؟« بعد هم بدون اينكه فرصتي بدهد، 

يك قوطي رب را در دستش گذاشت. 
خانم گفت: »نه پسرم، فقط ميخواستم قيمتش 
رو ببينم.« پسر جواب داد: »خب زودتر بگين!« 
در حالي كه زن اصلًا فرص��ت نكرده بود حرفي 
بزند و شايد پيش خودش هم مي‌گفت مگر هر 
كسي كه داخل مغازه مي‌شود ليست خواسته‌ها 
و خريدهاي خود را با صاحب مغازه به اشتراك 

مي‌گذارد! 
اين نوع كم‌ككردن، كمك نيست؛ نوعي عجله 
و قضاوت است. يعني من بهتر از تو مي‌دانم چه 

مي‌خواهي بدون اينكه حتي يك جمله از دهان 
كسي بيرون بيايد. 

ي‌كبار هم در خيابان، دو نفر س��عي مي‌كردند 
ويلچر م��ردي را از روي جدول ب��الا ببرند. مرد 
گفت: »آقا جان، من داش��تم به س��مت راست 
مي‌رفتم. چرا مس��يرمو عوض میكنين؟« طرف 
مقابل گفت: »فكر كرديم اذيت ميش��ين!« مرد 
جواب داد: »نه، الان اذيت شدم.« همه‌ چيز زير 
سايه‌ همين جمله »فكر كرديم...« اتفاق مي‌افتد 
و مشكل دقيقاً همين است. ما فكر مي‌كنيم، اما 

نمي‌پرسيم. 
دوس��ت روش��ندلي دارم كه هميش��ه ب��ا طنز 
مي‌گويد: »بعضي��ا تا عصا رو ميبينن از پش��ت 
ش��روع ميكنن منو هُل دادن. فك��ر ميكنن گم 
شدم! در حالي كه من مس��يرمو ميفهمم.« بعد 
جدي مي‌شد و مي‌گفت: »كمك از سر ترحم از 

همه بدتره. آدم رو كوچيك ميكنه.«
واقعاً هم همين‌طور است. ترحم، احترام نيست؛ 
نوعي نگاه از بالا ب��ه پايين اس��ت. در حالي كه 
فرد معلول مثل بقيه آدم‌هاس��ت، فق��ط ابزار يا 
شرايطش با ما فرق دارد. توانايي دارد، استقلال 

دارد و مهم‌تر از همه شأن انساني دارد. 
ي‌كبار از يك ش��خص ويلچرنش��ين پرسيدم: 
»از چي بيشتر ناراحت ميش��ي؟ كمك نكردن 
يا كمك اضافي؟« گف��ت: »كمك اضافي، چون 
وقتي كسي بدون پرسيدن، ويلچرم رو هُل ميده، 
يعني فكر ميكنه من نميتونم. در حالي كه شايد 

دارم تمرين ميكنم مستقل باشم.«
اين حرف براي��م خيلي مهم بود. م��ا اغلب فكر 
مي‌كنيم هركس معلول است، پس حتماً نيازمند 
كمك است. در حالي كه بيشتر افراد معلول دقيقاً 

برعكس »براي استقلالشان مي‌جنگند.«
گاهي كمك نكردن، خودش بزرگ‌ترين احترام 
اس��ت. كم‌ككردن اگر قرار است درست باشد، 

فقط يك شرط دارد »قبلش سؤال كن.«
همي��ن يك جمله كوچ��ك كافي اس��ت. »آقا، 
خانم، پسر، دختر، ميخواي كمكت كنم؟« دنيا را 
براي طرف مقابل ساده‌تر مي‌كند. به او احساس 
اختيار مي‌دهد و مهم‌تر از همه »به استقلالش 
احترام مي‌گذارد.« اگر گفت »بله«، با جان و دل 
كمك كن. اگر گفت »نه«، با احترام كنار بايست. 
كمك درست، كمك خواسته ‌شده است. كمك 
بي‌اجازه، هرچقدر هم نيتش خوب باشد، گاهي 

دل آدم را مي‌شكند. 
دنيا اگر قرار اس��ت جاي محترمانه‌تري ش��ود، 
تغيي��رش از همين جمله »كم��ك ميخواي؟« 
شروع مي‌ش��ود. گاهي اين سؤال، بيشتر از هزار 

نيت عجولانه، آرامش مي‌بخشد. 

مائده صباغ تركان، كار درمانگر و سرپرست 
واحد توانبخشي حرفه‌اي بيمارستان رازي: 

ايجاد انگيزه و حمايت
 به جاي ترحم، عامل پيشرفت

فرزندان معلول است

وجيهه محمدي فلاح
مديركل بهزيستي استان البرز: 

شهروندان حتي حق جاي پارك 
معلولان را زير پا مي‌گذارند

حميرا اديبي، رئيس گروه پيشگيري ارتقايي
 و ژنتيك معاونت توانبخشي سازمان بهزيستي: 

سامانه غربالگري ژنتيك 
با هدف فرزندآوري سالم

راه‌اندازي مي‌شود 

عاطفه غياث فخري، كارشناس گروه غربالگري 
اختلالات منجر به معلوليت: 

رويكردهاي آموزشي در ايران 
عمدتاً درماني است نه پيشگيرانه

! زندگی پشت پله‌ها
پرونده ويژه »جوان« به مناسبت  روز جهانی معلولان

زندگي معلولان پشت پله‌ها گير كرده است، پله‌هايي در شهر،  پله‌هايي در نگرش خانواده و جامعه و پله‌هايي در قوانين


