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پرونده
چالش‌‌های 

زندگی معلولان

محبوبه قربانی

وجيهه محمدي‌فلاح، مديركل بهزيستي استان البرز در گفت‌وگو با»جوان« 
يكي از مهم‌ترين موضوعات مورد توجه در حوزه معلوليت را آگاهي‌بخشي 
و آموزش دانسته و مي‌گويد: در س��ازمان بهزيستي نيز تمركز اصلي ما بر 
آموزش و پيشگيري قرار گرفته، زيرا پيش��گيري همواره مقدم بر درمان 
است. بخش قابل توجهي از برنامه‌هاي سازمان با هدف پيشگيري از تولد 
افراد داراي معلوليت طراحي شده؛ از جمله انجام غربالگري‌هاي گوناگون 
و ارائه مشاوره به خانواده‌هايي كه سابقه معلوليت دارند تا پيش از اقدام به 
بارداري بتوانند تصميم آگاهانه بگيرند و با مشكلاتي مانند اختلالات بينايي 

و شنوايي در فرزندان مواجه نشوند. 
به اعتقاد وي موضوع آگاه‌س��ازي فقط محدود به خانواده‌ها نيست؛ نحوه 

مواجهه جامعه با اين خانواده‌ها نيز بسيار مهم است. 
محمدي مي‌افزايد: متأس��فانه برخي نگاه‌هاي ترحم‌آمي��ز يا رفتارهاي 
ناش��ي از ناآگاهي براي خانواده‌هاي داراي فرزند معلول آزاردهنده است. 
خانواده‌هاي داراي كودك مبتلا به اوتيسم بيش از ديگران با سوءتفاهم‌ها 
روبه‌رو مي‌شوند؛ براي مثال گزارش‌هايي داريم از اينكه حتي تاكسي‌هاي 

اينترنتي از ارائه خدمات به اين خانواده‌ها خودداري مي‌كنند. 
محمدي يكي ديگر از چالش‌هاي مهم را اش��تغال افراد داراي معلوليت 
عنوان كرد و ادامه داد: خانواده‌ها س��ال‌ها براي درمان و توانمندسازي 
فرزندش��ان تلاش مي‌كنند، اما وقتي آن فرد به س��ن اشتغال مي‌رسد، 
فرصت‌هاي كاري محدود اس��ت. با اينكه بهزيس��تي متولي مس��تقيم 
اشتغال يا مسكن نيست اما اغلب خانواده‌ها اين مطالبات را از بهزيستي 
دنبال مي‌كنند و اين موضوع كار را براي سازمان دشوار مي‌كند. بخشي از 
مشكلات نيز به ناترازي منابع بازمي‌گردد؛ قانون جامع حمايت از حقوق 
معلولان قانون كاملي اس��ت اما منابع لازم براي اجراي كامل آن تأمين 

نشده و فاصله زيادي ميان رقم پيش‌بيني‌شده و نياز واقعي وجود دارد. با 
اين حال طي سال‌هاي اخير اعتبارات بهزيستي رشد قابل توجهي داشته 

و نشان مي‌دهد؛ دولت توجه بيشتري به حوزه معلوليت كرده است. 
مديركل بهزيستي استان البرز رويكرد جديد سازمان‌بهزيستي را چرخش 

به سمت خانواده‌محوري ارزيابي كرده و بيان مي‌كند: هدف اين است كه 
خدمات به جاي انتقال افراد به مراكز شبانه‌روزي، در خانه و مراكز روزانه 
ارائه شود. رشد حق پرستاري نيز در همين راستا بوده تا خانواده‌ها بتوانند از 
فرزند خود در منزل نگهداري كنند. مراكز شبانه‌روزي با وجود تلاش‌هاي 

نظارتي، همچن��ان چالش‌هايي دارند و واگذاري بخش��ي از آنها به بخش 
خصوصي نيز تمامي مشكلات را رفع نكرده است. 

وي در پاسخ به اينكه چه اقداماتي بايد در سطح سياستگذاري و اجرا انجام 
ش��ود، گفت: اصل موضوع، آگاه‌سازي جامعه اس��ت. اگر آگاهي عمومي 
افزايش يابد، بسياري از مش��كلات افراد معلول حل خواهد شد. در قانون 
جامع حمايت از حقوق معل��ولان نيز براي دس��تگاه‌هاي فرهنگي مانند 
صداوس��يما و وزارت ارشاد نقش‌هاي مش��خصي در حوزه فرهنگ‌سازي 
تعيين ش��ده، اما هنوز تا نقطه مطلوب فاصله زيادي داريم. بخش زيادي 
از نپذيرفتن افراد داراي معلوليت در جامعه ناشي از همين كمبود آگاهي 

است. 
محمدي با تأكيد بر اينكه در حوزه مناسب‌سازي نيز ستاد ملي مناسب‌سازي 
با رياست وزير كشور و دبيري بهزيستي تشكيل شده و در استان‌ها زير نظر 
استانداران فعاليت مي‌كند؛ بيان كرد: مناسب‌سازي فقط ساخت رمپ و 
اصلاح معابر نيست، بلكه شامل دسترسي به اطلاعات، فضاهاي مجازي، 
خدمات شهري و ساختمان‌ها نيز مي‌شود. در برنامه پنج‌ساله جديد اين 
س��تاد تمركز ويژه‌اي بر فرهنگ‌سازي و آگاه‌سازي ش��ده است. علاوه بر 
معلولان، اقشار ديگري مانند سالمندان و مادران داراي كالسكه كودك نيز 
از مناسب‌سازي مناسب بهره‌مند مي‌شوند؛ جامعه ايران به سرعت به سمت 

سالمندي مي‌رود و بايد از هم‌اكنون زيرساخت‌ها اصلاح شود. 
مديركل بهزيستي استان البرز خاطر نشان مي‌كند: با وجود قوانيني كه 
ساخت‌وسازهاي جديد را ملزم به رعايت استانداردهاي مناسب‌سازي 
مي‌كن��د، هنوز با م��واردي از رفع تكلي��ف مواجهيم؛ مث�اًل رمپ‌هايي 
با ش��يب غيرقابل‌اس��تفاده، صرفاً براي نش��ان دادن انجام كار ساخته 
مي‌شود. در بخش فرهنگ‌س��ازي، علاوه بر آموزش مستقيم، مي‌توان 

از فضاي مجازي و فناوري‌هاي نوين اس��تفاده گس��ترده كرد. سازمان 
بهزيستي نيز تمركز خود را بر بهره‌گيري از فناوري گذاشته است. با اين 
حال، بايد پذيرفت نگاه جامعه به معلولي��ت اغلب در طول يك هفته از 
س��ال، يعني هفته جهاني معلولان، جلب مي‌شود و پس از آن دوباره به 
فراموشي سپرده مي‌شود. اين گلايه‌اي اس��ت كه افراد داراي معلوليت 

بارها مطرح كرده‌اند. 
به اعتقاد وي حت��ي رعايت حقوق بديهي مانند اس��تفاده نكردن از جاي 
پارك معلولان يا آزاد گذاشتن مسير حركت نابينايان، هنوز براي بسياري 
از شهروندان نهادينه نشده است. فروشندگاني كه اجناس را در مسير تردد 
قرار مي‌دهند يا رانندگاني كه در جاي پارك معلولان توقف مي‌كنند، شايد 

ندانند كه اين رفتار، نقض حقي اساسي است. 

دكت�ر معصوم�ه توكل�ي، كارش�ناس ح�وزه توانبخش�ي س�ازمان بهزيس�تي در 
گفت‌وگ�و با»جوان« ب�ه تغييرات س�اده در س�بك زندگي اف�راد معلول اش�اره دارد 
كه مي‌توان�د كيفي�ت زندگي آنه�ا را بهبود بخش�د. متن گفت‌وگ�و ب�ا او را بخوانيد. 

  
مهم‌ترين چالش‌ه�اي خانواده‌ها در مواجه�ه با معلوليت يك�ي از اعضاي 

خانواده چيست؟
خانواده‌ها هنگام مواجهه با معلوليت يكي از اعضا، با چند دسته چالش عمده از جمله رواني، 
اقتصادي، اجتماعي، آموزشي و توانبخشي، درون خانوادگي و چالش‌هاي قانوني و حمايتي 
روبه‌رو مي‌شوند. به ترتيب خانواده‌ها به دليل تجربه شوك، اضطراب، نگراني‌هاي بلندمدت 
و فرسودگي جسمي و روحي مراقب مجبور به تنظيم دوباره نقش‌ها و مسئوليت‌ها مي‌شوند. 
هزينه‌هاي سنگين درمان، توانبخش��ي، تجهيزات تخصصي و كاهش فرصت شغلي مراقب 
اصلي، فش��ار مالي زيادي ايجاد مي‌كند. نگرش‌هاي منفي و رفتارهاي نادرست جامعه، نبود 
مناسب‌سازي در فضاهاي شهري و خدمات عمومي كه باعث محدودشدن حضور اجتماعي 
فرد معلول و انزواي خانواده مي‌شود. دسترسي دشوار به خدمات باكيفيت، مسيرهاي آموزشي 
نامناسب و كمبود امكانات تخصصي وجود دارد. خستگي و نابرابري در تقسيم مسئوليت‌ها، 
كاهش توجه به ساير اعضاي خانواده و به‌هم‌خوردن تعادل عاطفي و رواني را شاهد هستيم. 
همچنين نبود دسترسي كافي به حمايت‌هاي قانوني، بيمه‌اي و خدمات جامع كه روند سازگاري 

خانواده را دشوارتر مي‌كند. 
 چرا برخي خانواده‌ها معلوليت را پنهان مي‌كنند؟

 پنهان كردن معلوليت به دليل ترس از انگ‌زني اجتماعي و قضاوت‌هاي منفي ديگران، نگراني 
از آسيب به حيثيت خانوادگي و ساير موارد مشابه، است. در جوامعي كه پذيرش معلوليت كم 

است، خانواده‌ها ممكن است از ترس تبعيض و عدم پذيرش، معلوليت را مخفي كنند. همچنين، 
والدين ممكن است به دليل ناآگاهي از شيوه‌هاي صحيح برخورد با معلوليت يا احساس گناه و 

شرم، تصميم به پنهان كردن آن بگيرند. 
 چطور مي‌توان از ترحم به توانمندسازي رسيد؟

براي عبور از نگاه ترحم‌آميز به رويكرد توانمندسازي، نگرش عمومي بايد از طريق آگاهي‌بخشي 
و آموزش عمومي در رس��انه‌ها و برنامه‌هاي اجتماعي تغيير كند. گام بعد، دسترسي برابر به 
آموزش و اشتغال است تا افراد داراي معلوليت مهارت كسب كنند و در محيط‌هاي آموزشي 
و كاري مشاركت فعال داشته باشند. همچنين مناسب‌سازي فضاهاي شهري، ساختمان‌ها، 
حمل‌ونقل و استفاده از فناوري‌هاي كمكي نقش مهمي در افزايش استقلال و توانمندي آنها 
دارد. از سوي ديگر، حضور و مشاركت افراد داراي معلوليت در تصميم‌گيري‌هاي اجتماعي و 
سياسي موجب تقويت احساس ارزشمندي و توانمندي در آنان مي‌شود. و در نهايت، اجراي 
كامل قوانين حمايتي و ارائه خدمات آموزشي، درماني و شغلي مي‌تواند فرصت‌هاي برابر ايجاد 
كرده و كيفيت زندگي اين افراد را بهبود بخشد. مجموع اين اقدامات، جامعه را از ترحم‌محوري 

به توانمندسازي واقعي نزديك مي‌كند. 
چگونه برخورد مثبت و حمايتي خانواده‌ها مي‌تواند به بهبود شرايط فرد معلول 

كمك كند؟
اين نوع برخورد با تقويت اعتماد به نفس و عزت‌نفس فرد معلول، او را به سوي استقلال بيشتر و 
مشاركت فعال در زندگي هدايت مي‌كند. حمايت عاطفي و ايجاد محيط امن خانوادگي باعث 

افزايش تاب‌آوري رواني فرد در برابر چالش‌هاي اجتماعي و روزمره مي‌شود. 
چه نوع آموزش‌هايي براي خانواده‌ها لازم است تا بتوانند به بهترين شكل ممكن 

از فرد معلول نگهداري كنند؟

براي نگهداري مؤثر از ف��رد معلول، خانواده‌ها نياز به آموزش در چند زمينه اساس��ي دارند. اين 
آموزش‌ها ش��امل آش��نايي با اصول مراقبت‌هاي روزمره مانند نحوه كمك به حركت، تغذيه و 
بهداشت فرد معلول، مديريت استرس، مهارت‌هاي ارتباط با افراد داراي معلوليت، حمايت‌هاي 
روانشناختي براي ارائه پشتيباني عاطفي به فرد داراي معلوليت و توسعه مهارت‌هاي زندگي براي 
ارتقاي استقلال فرد معلول است. همچنين، آگاهي از حقوق و حمايت‌هاي قانوني موجود براي افراد 
معلول و نحوه استفاده از آنها همراه با آموزش مديريت مالي و منابع براي كاهش فشار اقتصادي، 
از ديگرجنبه‌هاي ضروري اين آموزش‌ها هستند. اين آموزش‌ها به خانواده‌ها كمك مي‌كند تا به 

‌صورت مؤثرتري از فرد داراي معلوليت مراقبت كنند و شرايط زندگي او را بهبود بخشند. 
چگونه تغييرات ساده در سبك زندگي مي‌تواند كيفيت زندگي افراد معلول را 

ارتقا دهد؟
تغييرات ساده در سبك زندگي مي‌توانند، تأثير زيادي بر كيفيت زندگي افراد داراي معلوليت 
داشته باشند. مناسب‌سازي محيط‌زندگي و تطبيق وسايل، مانند نصب دستگيره‌هاي كمكي 

و ramp، مي‌تواند به افزايش استقلال فرد كمك كند. همچنين، تشويق به فعاليت‌هاي بدني 
متناسب با توانمندي‌هاي فرد، مانند ورزش‌هاي سبك، به بهبود قدرت بدني و سلامت رواني 
او مي‌انجامد. پيروي از يك رژيم غذايي س��الم و متعادل نيز به تقويت انرژي و سلامت كمك 
مي‌كند. ايجاد و حفظ روابط اجتماعي مثبت و شبكه‌هاي حمايتي مي‌تواند احساس تنهايي 
را كاهش داده و فرد معلول را به مشاركت بيشتر در جامعه ترغيب كند. در نهايت، فراهم‌كردن 
فرصت‌هاي بيشتر براي انجام كارهاي روزمره به‌صورت مستقل باعث افزايش اعتماد به نفس و 
حس ارزشمندي فرد مي‌شود. اين تغييرات به‌طور كلي به فرد معلول كمك مي‌كنند تا زندگي 

با كيفيت‌تر و مستقل‌تري داشته باشد. 

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 هستند و مثل همه 
حق دارند زندگي كنند، كار كنند، درس بخوانند و در اجتماع حضور داش��ته باشند، اما واقعيت 
اين است بسياري هنوز در نگاه‌شان به معلوليت مشكل دارند و برخوردشان با افراد معلول اغلب 
با ترحم، تعجب يا حس برتري همراه است. يكي از واكنش‌‌هاي رايج، جمله‌‌اي است كه بسياري 
از معلولان بارها شنيده‌‌اند: »خدايا شكرت كه من مثل او نيستم.« شايد اين جمله از روي عادت 
گفته شود، اما بار معنايي آن خيلي آسيب‌ زننده است. وقتي كسي به جاي ديدن توانمندي‌‌هاي 
فرد، فقط با نگاه ترحم‌‌آميز نگاه مي‌كند، در واقع پيام مي‌‌دهد كه او كمتر ارزشمند است. چنين 
نگاهي نه انساني است و نه عادلانه و باعث مي‌ش��ود فرد معلول خود را در حاشيه بداند و اعتماد 
به نفسش كاهش يابد. اين واكنش‌ها اغلب از ناآگاهي و عادت ناشي مي‌شوند، اما اثرشان واقعي 
است. ممكن است فرد معلول س��ال‌ها درس خوانده، مهارت‌هاي فراواني داشته و موفقيت‌هاي 
چشمگيري كسب كرده باش��د، اما وقتي ديگران فقط به ظاهر او توجه كنند و با تعجب يا حس 
خوش ‌شانسي واكنش نشان دهند، تلاش‌ها و توانمندي‌‌هايش ناديده گرفته مي‌شود. مثال روشن 
آن فردي است كه با وجود معلوليت با دو فوق ليسانس، مدير يك استارتاپ موفق است و به ديگران 
كمك مي‌كند، با اين حال در جامعه اغلب همان واكنش آشنا را مي‌بيند: »خدايا شكرت...« در 
حالي كه او فردي با توانمندي‌‌ها، مهارت‌ها و تأثيرات مثبت فراوان است. اين نشان مي‌دهد كه نگاه 
جامعه به معلوليت هنوز انساني و برابر نيست و نياز به تغيير دارد. در آموزه‌هاي ديني هم آمده كه 
هيچ‌ كس حق ندارد ديگري را براساس ظاهر يا شرايطش قضاوت كند. نگاه اشتباه به معلوليت 
مي‌تواند باعث شود جامعه فرصت‌هاي زيادي را از دست بدهد. افراد داراي معلوليت توانايي‌‌هاي 
ويژه‌اي دارند و در بسياري موارد مي‌توانند حتي مؤثرتر و مفيدتر از ديگران باشند، به شرط اينكه 
شرايط و فرصت مناسب براي فعاليت‌ش��ان فراهم شود. نمونه روش��ن آن مديرعامل كارخانه 
»فيروز« است. كارخانه‌اي كه بهترين شامپو و صابون بچه را توليد مي‌‌كند و مديرعامل آن فردي 
با معلوليت شديد است. نكته جالب اينكه ۹۰درصد كاركنان اين كارخانه نيز افراد داراي معلوليت 
هستند و چند هزار نفر در آنجا مشغول به كار شده‌اند. در نتيجه، تغيير نگاه جامعه به معلوليت 
ضروري است. اين تغيير بايد از آموزش، رسانه و فرهنگ عمومي آغاز شود. بايد آگاهسازي شود 
كه معلوليت نقص نيست، بلكه بخشي از تنوع انساني است و هر فرد ارزش و توانمندي خاص خود 
را دارد. جملاتي مثل »خدايا شكرت كه من مثل او نيستم« بايد جاي خود را به احترام، توجه و 

شناخت توانايي‌ها بدهند. 

دكتر هما هماوندي، روانشناس روشندل: 

تمركز روي موفقيت  به جاي معلوليت

يكي از دغدغه‌هاي اصلي خانواده‌ه�اي داراي فرزند 
معلول، ادامه مسير توانبخش�ي با انگيزه و اميد كافي 
است. كارشناسان مي‌گويند بدون انگيزه، روند طولاني 
توانبخش�ي مي‌تواند باعث كاهش اعتم�اد به ‌نفس، 
بي‌انگيزگي و حتي انزوا شود. تعيين اهداف واقع‌‌بينانه 
و قابل دس�تيابي و حمايت خانواده نق�ش كليدي در 
حفظ انگيزه و پيشرفت فرد دارد. مائده صباغ تركان، 
كار درمانگر و سرپرس�ت واحد توانبخش�ي حرفه‌اي 
بيمارستان رازي در اين‌باره مي‌گويد: »اميد و انگيزه، 
محرك اصلي حركت و مش�اركت فرد در توانبخشي 
هستند. هدف‌هايي كه براي فرد معلول و خانواده تعيين 
مي‌كنيم بايد معنادار و قابل دستيابي باشند تا با تمرين 
و تحمل محدوديت‌ها، انگيزه و اميد فرد حفظ شود.«
مش�روح گفت‌وگ�و ب�ا وي در ادام�ه مي‌آي�د. 

  
خانواده‌ها در اولين لحظه‌اي كه متوجه معلوليت 
فرزندشان مي‌ش�وند، معمولاً چه احساسي را 

تجربه مي‌كنند؟
اين مرحله را »شوك و انكار« مي‌ناميم. خانواده‌ها معمولاً 
احساس��اتي مانند انكار، ترس، س��وگ، سردرگمي، غم، 
خش��م يا حتي ش��رم را تجربه مي‌كنند. اين واكنش‌ها 
كاملًا طبيعي است، زيرا والدين ناگهان با مسئله‌‌اي جديد 
روبه‌رو مي‌شوند. موضوعي كه با تصوير قبلي آنها از آينده 
فرزندشان تفاوت دارد. بنابراين طبيعي است نظام عاطفي 

آنها وارد حالت تدافعي شود. 
چه نوع برخوردهايي مي‌تواند به سلامت روان 

فرد معلول و خانواده كمك كند؟
براي كمك به سلامت روان فرد معلول و خانواده‌‌اش بايد 
كاملًا علمي و مرحله‌ به ‌مرحله عمل كنيم. اولين گام اين 
است كه به آنها كمك كنيم مسئله را واقع‌ بينانه بپذيرند، 
نه آن را انكار كنند و ن��ه دچار بزرگنمايي و ترس بيش از 
حد شوند. پس از پذيرش، لازم اس��ت اطلاعات علمي و 
كاربردي درباره نوع معلوليت و ويژگي‌هاي آن به خانواده 
داده شود و همه چيز براي‌شان روشن و قابل‌ فهم توضيح 
داده ش��ود. خانواده بايد حمايت كامل دريافت كند، اما 
بدون ترحم. براي فرد معلول نيز بايد فرصت‌هاي واقعي 
براي توانبخشي، استقلال و تقويت توانايي‌ها فراهم شود. 
گفت‌وگو با فرد معلول و خانواده‌اش بايد كاملًا محترمانه 
و بدون انگ‌‌زني يا برچس��ب‌هاي اضافي باش��د. فرد يك 
معلوليت دارد، اما ما حق نداريم هيچ برچس��ب ديگري 
به او يا خانواده‌اش اضافه كنيم. ضروري است خانواده را 
به شكل فعالانه در روند توانبخش��ي وارد و كمك كنيم 
مراحل توانبخشي فرزندش��ان را ادامه دهند. همچنين 
بايد زمينه‌اي فراهم ش��ود تا فرد معلول و خانواده‌اش از 

انزوا بيرون بيايند، احساس شرم را كنار بگذارند و بتوانند 
حس ارزشمندي و جايگاه خود را دوباره پيدا كنند. 

بعض�ي خانواده‌ه�ا احس�اس گناه ي�ا خجالت 
مي‌كنند. اين احساس از كجا مي‌آيد و راه مقابله 

با اين احساسات چيست؟
درست است، برخي خانواده‌ها وقتي صاحب فرزند معلول 
مي‌شوند دچار احساس خجالت، شرم يا گناه مي‌كنند. اين 
احساس معمولاً به اين دليل شكل مي‌گيرد كه خودشان 
را مسئول اين وضعيت مي‌دانند. تصور مي‌كنند كاري از 
جانب آنها باعث بروز معلوليت شده يا فكر مي‌كنند مادر 
در دوران بارداري تقصير داشته است. از طرفي، ترس از 
قضاوت ديگران نيز فشار رواني خانواده را بيشتر مي‌‌كند 
و باعث مي‌شود نگران باشند كه در برابر مردم چه بگويند 
و چگونه توضيح بدهند. براي مقابله با اين احساس��ات، 
مهم‌ترين كار اين است كه خانواده را به سمت مشاوره و 
راهنمايي تخصصي هدايت كنيم. همچنين كمك كنيم 
وارد گروه‌هايي شوند كه اعضاي آن نيز فرزند معلول دارند. 

جايي كه بتوانند تجربه‌ها، نگراني‌ها و راه‌‌حل‌هاي‌شان را با 
هم به اشتراك بگذارند. 

از سوي ديگر بايد انگ‌‌زدايي از معلوليت را جدي بگيريم 
و با ارائه آموزش‌هاي علمي و درس��ت به خانواده توضيح 
دهيم كه علت معلوليت چه بوده و چه چيزهايي واقعاً در 
آن نقش داشته يا نداشته اس��ت. اين آگاهي به خانواده 
كمك مي‌كند از احساس گناه فاصله بگيرند و با شرايط 

جديد سازگارتر شوند. 
چطور مي‌توان ب�ه خواهر و برادر ف�رد معلول 
كمك كرد تا نگاه درس�تي به اين موضوع پيدا 

كنند؟
در كاردرمان��ي ما خواهر و برادر فرد معلول را بخش��ي از 
واحد خان��واده مي‌دانيم و معتقديم باي��د به‌ طور جدي 
مورد توجه قرار بگيرند. اگر سن آنها كم است، لازم است 
درباره معلوليت توضيحاتي ساده، قابل‌ فهم و متناسب با 
سن‌شان ارائه شود و در حد مراقبت‌هاي كوچك و بي‌‌خطر 
آنها را در كنار خانواده مشاركت دهيم. در عين حال بايد 

مراقب باشيم بار مسئوليت بيش از حد به دوش خواهر و 
برادرها گذاشته نشود. لازم است والدين زماني را به توجه 
اختصاصي به ديگر فرزندان اختصاص دهند تا احساس 
ناديده ‌گرفته‌‌شدن در آنها شكل نگيرد. به پدرو‌مادر بايد 
توصيه كنيم از مقايسه‌كردن فرزندان با يكديگر و ايجاد 
احساس بي‌عدالتي پرهيز كنند. همچنين لازم است به 
خواهر و برادرها صبر، احترام و پذيرش تفاوت‌هاي فردي 
آموزش داده ش��ود تا بتوانند رابطه‌‌اي سالم و حمايتي با 

كودك معلول داشته باشند. 
ش�ما چه الگوي تربيتي را ب�راي خانواده‌اي كه 

عضو معلول دارد، پيشنهاد مي‌كنيد؟
بهترين الگوي مؤثر براي رش��د عملك��ردي و رواني فرد 
معلول و خانواده‌اش، الگوي »پذيرش و استقلال« است، 
يعني ابتدا خانواده بايد معلوليت را بپذيرند و در كنار آن، 
محبت و حمايت در حد مناسب ارائه شود، نه افراط باشد 
و نه تفريط. لازم است مرزهاي رفتاري روشن و مشخص 
براي همه اعضاي خانواده تعيين ش��ود. ب��راي هر فرد از 

جمله كودك معلول بايد فرص��ت تجربه، انتخاب كردن 
و حتي اشتباه‌كردن فراهم باش��د. براساس توانايي‌هاي 
كودك معلول، بايد مسئوليت‌‌هايي متناسب به او سپرده 
ش��ود. همچنين آم��وزش و تقويت مهارت‌ه��اي خود 
مراقبتي، تصميم‌‌گيري و استقلال هم براي فرد معلول و 

هم براي ساير اعضاي خانواده ضروري است. 
آي�ا پنهان‌كردن معلولي�ت از ديگ�ران به فرد 

معلول آسيب مي‌زند؟
پنهان‌كردن معلولي��ت فرد از ديگران، در بيش��تر موارد 
آسيب‌‌زاست، زيرا اين پنهان ‌كاري به فرد معلول اين پيام 
را منتقل مي‌كند كه »تو نقص داري، تو ارزش نداري كه 
واقعيتت را به ديگران نش��ان دهيم، تو مشكل هستي.« 
اين پيام‌ها كم‌‌كم دروني مي‌ش��ود و به ‌شدت عزت‌ نفس 
فرد معل��ول را كاهش مي‌ده��د. در ادامه ممكن اس��ت 
او در اجتماع دچ��ار اضطراب، انزوا و حت��ي مقاومت در 
برابر روند درمان و توانبخش��ي شود. بهترين كار به‌ جاي 
پنهان‌كاري، پذيرش، آگاهي‌ بخش��ي و تقويت پذيرش 
اجتماعي معلوليت است. درست اس��ت اين مسير براي 
خانواده آسان نيست، اما مهم است كه از همان ابتدا فرد 
معلول را همانگونه كه هس��ت بپذيريم و ب��ه او اين پيام 
روشن را بدهيم كه ارزشمند اس��ت و جايگاهي برابر در 

خانواده دارد. 

مشاركت دادن فرد معلول در تصميم‌هاي خانواده 
چه اهميتي دارد؟

در كاردرمان��ي رواني - ‌اجتماع��ي، مش��اركت دادن فرد 
معلول در تصميم‌‌گيري‌ه��ا يك اصل كليدي اس��ت. اين 
كار به فرد كمك مي‌كند احساس ارزشمندي داشته باشد، 
بداند كه مالك زندگ��ي خودش اس��ت و در نتيجه اعتماد 
به ‌نفس و انگي��زه‌اش افزايش پيدا مي‌كند. مش��اركت در 
تصميم‌ها، فرصت يادگيري مهارت‌هايي مانند حل مسئله، 
تصميم‌گيري و مديريت موقعيت‌ها را فراهم مي‌‌كند. علاوه 
بر اين، در بلندمدت باعث مي‌ش��ود فرد استقلال بيشتري 
پيدا كند و وابستگي افراطي‌‌اش به خانواده كاهش يابد. حتي 
تصميم‌‌هاي كوچك هم مي‌تواند تأثير قابل‌ توجهي داشته 
باشد، تصميم‌هايي مانند چه لباس��ي بپوشد، چه فعاليتي 
انجام دهد يا چه برنامه‌اي را از تلويزيون تماشا كند. همين 
انتخاب‌هاي س��اده به فرد معلول كمك مي‌كند احس��اس 
كنترل و اختيار بيشتري نسبت به زندگي خود داشته باشد. 
چگونه مي‌توان توانايي‌هاي فرد معلول را شناخت 

و پرورش داد؟
در آغاز هنگامي كه فرد معلول و خانواده‌اش به كاردرماني 
مراجعه مي‌كنند، نخست بايد يك ارزيابي جامع كاردرماني 
از آنان انجام شود. اين ارزيابي‌ها شامل مهارت‌هاي حركتي، 
مهارت‌هاي ش��ناختي، مهارت‌هاي اجتماعي، هوش��ي و 
هيجاني است و تمام بررس��ي‌هاي اوليه بايد به طور كامل 
انجام شود. سپس بايد كاركرد فرد در فعاليت‌هاي روزمره 
به‌ صورت عملي مشاهده ش��ود. با فرد و خانواده گفت‌وگو 
و آزمون‌هاي عملكردي و ش��غلي لازم از فرد گرفته ش��ود. 
پس از شناخت دقيق توانايي‌ها با برنامه‌ريزي هدف ‌محور 
و واقع‌‌بينانه به ص��ورت مرحله‌‌به‌‌مرحله، كوتاه ‌مدت و قابل 

‌دستيابي تلاش مي‌شود توانمندي‌هاي فرد بالا برود. 
براي خانواده‌هايي كه در آغاز مس�ير توانبخشي 

هستند، چه توصيه‌ عملي داريد؟
توصيه من به خانواده‌هايي كه تازه وارد مس��ير توانبخشي 
شده‌اند، اين اس��ت كه ابتدا اطلاعات درس��ت و علمي را از 
متخصصان معتبر دريافت كنند و از افرادي كه دانش كافي 
درباره معلوليت ندارند، مشاوره نگيرند. اهداف را كوچك و 
قابل دستيابي انتخاب كنند تا نااميد نشوند و كودك معلول 
را با ديگران مقايسه نكنند و محيطي مهربان و امن براي او 
فراهم كنند. موفقيت‌‌هاي كوچ��ك را ناديده نگيرند و آنها 
را جش��ن بگيرند و خود نيز از حماي��ت اجتماعي خانواده 
و دوس��تان بهره ببرند. همچنين توصيه‌ام براي اطرافيان 
خانواده داراي فرزند معلول اين است كه كمك كنند والدين 
زماني براي اس��تراحت و مراقبت از خود داشته باشند تا در 
مس��ير طولاني توانبخش��ي از پا نيفتند و انرژي لازم براي 

حمايت از فرزندشان را حفظ كنند. 

دكت�ر هما هماون�دي، روانشناس�ي كه خودش روش�ندل اس�ت، بر اي�ن باور 
اس�ت كه افراد داراي ش�رايط خاص نبايد در گروه‌هاي محدود ايزوله ش�وند، 
بلكه حض�ور فع�ال آنه�ا در م�دارس، محيط‌‌ه�اي آموزش�ي و اجتماعي هم 
براي خودش�ان مفيد اس�ت و هم نگاه جامعه را اصلاح مي‌كند. عالوه بر اين، 
اش�تغال مناس�ب و ديده‌ش�دن حرفه‌اي افراد معلول از فروش�ندگي در كافه 
گرفته ت�ا تدريس ي�ا مش�اغل خدماتي نه تنه�ا اس�تقلال مال�ي و اجتماعي 
آنها را تضمي�ن مي‌‌كن�د، بلك�ه الگويي مثب�ت براي جامع�ه ايج�اد مي‌‌كند. 

  
  مردم آگاه‌تر شده‌اند

هماوندي از شكاف ميان فرهنگ عمومي و زيرس��اخت‌هاي ناكافي سخن مي‌گويد و در 
توضيح می‌افزاید: »امكانات هنوز هم محدود است، ولي خوشبختانه فرهنگ مردم پيشرفت 
كرده و سطح دانش، س��واد و آگاهي مردم بالاتر رفته است. اين نقطه قوت با فراهم‌شدن 

امكانات مناسب مي‌تواند بسياري از چالش‌ها را براي جامعه معلولان حل كند.«
  محدوديت جسمي مانع نيست، اگر امكانات باشد

اين روانشناس روشندل، در بخش ديگري از سخنانش بر نقش آموزش صحيح و تأثير آن 
بر رشد شناختي معلولان تأكيد مي‌كند و مي‌گويد: »روانشناسي امروز معتقد است هوش 
انسان‌ها قابل ارتقاست. حتي يك كودك يا نوجوان با سندروم‌ داون يا مشكلات ذهني، اگر 
درست آموزش ببيند و مورد حمايت قرار بگيرد، مي‌تواند به دانشگاه برود و توانمندي‌هايش 
رشد كند. در مقابل، فردي سالم مثل كسي كه نابيناست، اگر به خاطر كم‌‌سوادي خانواده يا 
نبود امكانات در خانه بماند، حتي با استعداد بالا ممكن است توانايي‌هايش كاهش يابد. اين 
يعني محدوديت جسمي مانع رشد هوشي نيست، بلكه نبود امكانات و حمايت، مهم‌‌ترين 

عامل بازدارنده است.«
او در ادامه به ضرورت آموزش مهارت‌هاي زندگي براي معلولان اشاره مي‌كند و بيان مي‌دارد: 
»يكي از بزرگ‌ترين نيازهاي جامعه ما براي افراد داراي معلوليت اين است كه امكانات رشد 
در ساير زمينه‌ها فراهم شود. مثلاً كسي كه نابيناست، بايد مهارت‌هاي درست حرف زدن را 

ياد بگيرد. كسي كه مشكل حركتي دارد، بايد به ظاهر و بهداشت خود برسد.«
وي اظهار می‌دارد: »يكي ديگر از چالش‌ها اين است كه حتي وقتي افراد داراي معلوليت 
تحصيل مي‌كنند يا دكترا مي‌گيرند، بعضي مهارت‌هاي ديگرش��ان رشد نمي‌كند. مثلًا 
نمي‌توانند كارهاي شخصي‌ش��ان را انجام دهند يا ارتباط اجتماعي درست برقرار كنند، 
چون آموزش درست نگرفته‌اند. فرهنگ جامعه هم هنوز كافي نيست و بسياري از مردم 
نگاه ترحم‌آميز دارند، نه نگاه برابر. بنابراين آموزش و فرهنگ اجتماعي مكمل هم هستند. 
بدون مهارت‌هاي زندگي و حمايت جامعه، حتي تحصيلات عالي نيز تضمين‌‌كننده استقلال 

واقعي معلولان نيست.«
  خانواده، نقطه آغاز استقلال و پيشرفت اجتماعي معلولان

هماوندي همانند ديگر همكاران خود ريش��ه اصلي بس��ياري از مس��ائل را ب��ه خانواده 
بازمي‌گرداند و تأكيد مي‌كند: »خانواده‌ها اصل هستند. متأسفانه بعضي خانواده‌ها با ترحم 
بيش از حد رفتار مي‌كنند. جامعه در واقع از مجموع خانواده‌ها تشكيل شده است. وقتي 
خانواده‌ها بچه‌هاي‌شان را باور كنند، به مرور جامعه هم ياد مي‌گيرد آنها را باور كند و اين 
باعث استقلال در فرد معلول مي‌شود. تجربه من نشان مي‌دهد وقتي مادرم من را باور كرد، 

جامعه اطرافم نيز كم‌‌كم مرا باور میک‌نند.«
او بار ديگر رابطه مستقيم ميان حمايت خانواده و پيشرفت اجتماعي را مطرح مي‌كند و 
مي‌گويد: »خانواده مي‌تواند با حمايت درست، هم حضور اجتماعي و هم تحصيل فرد را 
تقويت كند. با باور داشتن به توانايي‌هاي فرزند، دادن فرصت يادگيري و استقلال و همراهي 

هوشمندانه، فرد با محدوديت‌ها هم رشد مي‌كند و توانمند مي‌شود.«
هماوندي مي‌افزايد: »نكته مهم اين است كه جامعه از خانواده‌ها ساخته شده است. وقتي 
خانواده‌ها به رش��د فرزندان خود اهميت دهند و آنها را باور كنند، اين باور به كل جامعه 

منتقل مي‌شود.«
  گاهي سخت‌گيري لازم است نه ترحم

اين روانشناس روشندل از تجربه و نگاه شخصي‌‌اش درباره استقلال معلولان مي‌گويد: »باور 
خانواده به استقلال بچه‌ها خيلي اهميت دارد. البته در بعضي مواقع اقتدار لازم است، حتي 
كمي سخت‌گيري يا بي‌‌رحمي. مثلاً وقتي بچه زمين مي‌خورد، يا نمي‌‌تواند مسيرش را پيدا 
كند، يا بايد كفش و لباسش را خودش مرتب كند، سختي لازم است تا توانمند شود. براي 
كسي كه محدوديت دارد، انجام كارهاي روزمره سخت‌‌تر است. اگر خانواده كنار او باشد و 
همه كارها را برايش انجام دهند، فرد ضعيف بار مي‌آيد. مثلًا وقتي نابينايي سوار اتوبوس 
مي‌شود، بس��ياري مي‌خواهند همه كارها را برايش انجام دهند. البته ما از مهرباني‌شان 

قدرداني مي‌كنيم، اما اين باعث مي‌شود، ديگران فكر كنند او توانايي ندارد. مهرباني جامعه 
گاهي به جاي كمك به استقلال، به ناتوان بار آمدن فرد منجر مي‌شود.«

  الگو بودن معلولان وظيفه نشود!
در س��ال‌هاي اخير، بحث »الگوبودن معلولان« يكي از پرتكرارترين بحث‌ها در رسانه‌ها 
بوده است. وي در اين باره می‌گوید: »مثلًا وقتي يك فرد داراي معلوليت به عنوان الگويي 
الهام ‌بخش معرفي مي‌شود، بايد حوصله كرد و دقيق نگاه كرد. واقعيت اين است كه فرد 
معلول وظيفه ندارد الهام ‌بخش باش��د. او بايد روي خودش كار كند، زندگي‌‌اش را بسازد 
و از زندگي لذت ببرد. خيلي وقت‌ها فكر مي‌كنيم افراد بايد الهام ‌بخش جامعه باشند، در 
حالي كه معلوليت آنها وسيله نمايش يا الگو شد نيست. مي‌توانند الهام ‌بخش باشند، ولي 
اين وظيفه‌‌شان نيست. آنچه مهم است نگاه جامعه است و اينكه چگونه مي‌توان اين نگاه 
را اصلاح و ترميم كرد.« هماون��دي در ادامه اظهار می‌دارد: »خوش��بختانه امروز جامعه 
تحصيلكرده و فرهيخته رفتار بهتري دارد. در ميان آنها، كمتر احساس مي‌كنيد نگاه ترحم‌ 
آميز وجود دارد. اين جامعه فرهيخته نه تنها روي خودش��ان، بلكه روي نسل قديمي‌تر و 

حتي فرزندان‌شان هم تأثير مي‌گذارد.«
  سبك زندگي توانمندساز از خانه مي‌گذرد

هماوندي در ارائه سبك زندگي مناسب معلولان می‌گوید: »سبك زندگي مناسب براي 
افراد داراي معلوليت، شامل حمايت خانواده، تش��ويق به استقلال، آموزش مهارت‌هاي 
اجتماعي و زندگي روزمره و باور به توانايي‌‌هاي فرد اس��ت. وقتي اين م��وارد در خانواده 
رعايت شود، فرد داراي معلوليت نه تنها توانمند مي‌شود، بلكه نگاه جامعه به او نيز مثبت 

و عادلانه مي‌شود.«
  ادغام اجتماعي، راهي براي تغيير نگاه‌ها

ادغام در جامعه، نه جداسازي يكي از بحث‌هاي ريشه‌‌اي و روزآمد در حوزه معلوليت است، 
موضوعي كه بس��ياري از كارشناس��ان آن را يكي از راه‌هاي مؤثر در اصلاح نگاه عمومي 
مي‌دانند. اين روانشناس روشندل نيز به اين موضوع مهم يعني »ادغام در جامعه« پرداخت 
و در توضيح می‌گفت: »نكته‌اي كه مي‌خواهم بگويم، اين است كه افراد داراي شرايط خاص 
تا جايي كه ممكن است، بايد در جامعه حضور داشته باش��ند و صرفاً در گروه‌هاي خاص 
محدود نشوند. مثلًا اگر من نابينا هستم، اش��كالي ندارد كه در مدرسه نابيناها كار كنم، 
اما خوب است با بچه‌هاي ديگر هم كار كنم. چه اشكالي دارد يك مدرسه عادي يك معلم 
نابينا يا معلم با ويلچر داشته باشد؟ بچه‌ها مي‌بينند كه انسان‌ها با هم متفاوت هستند و 
اين تجربه براي‌شان مفيد است. حتي در مهدكودك هم مي‌توانند مشاهده كنند كه كسي 
روي ويلچر نشسته، يا نابينا پيانو مي‌زند، يا موسيقي تدريس مي‌كند. ادغام افراد در جامعه 

بهتر از ايزوله كردن آنهاست.«
  اشتغال، محدوديت در فرصت‌ها يا محدوديت در نگاه‌ها

يكي ديگر از جدي‌ترين مباحث جامعه امروز معلولان، موضوع اشتغال و باور به توانايي‌هاي 
حرفه‌اي است. هماوندي مثال‌هايي از مش��اغلي مي‌آورد كه مي‌تواند حضور معلولان در 
جامعه را طبيعي و پذيرفتني‌تر كند. او معتقد اس��ت اين موضوع در اشتغال هم اهميت 
دارد. افراد داراي معلوليت نبايد فقط در بخش‌هاي خاص كار كنند. مثلًا يك فرد ويلچري 
مي‌تواند در كافه، آبميوه‌فروشي يا آرايشگاه مشغول شود. مردم نبايد فكر كنند ديدن يك 
فرد معلول باعث ناراحتي آنها مي‌شود. حضور فعال و ديده شدن افراد داراي معلوليت هم 

براي خودشان مفيد است و هم مي‌تواند الهام‌بخش ديگران باشد. 
او مي‌افزايد: »در بسياري جوامع، افراد با شرايط خاص در فعاليت‌هاي اجتماعي و كاري 
ادغام مي‌شوند و فرقي بين آنها و ديگران گذاشته نمي‌شود كه اين باعث رشد و توانمندي 

هر فرد مي‌شود.«

وجيهه محمدي فلاح، مديركل بهزيستي استان البرز: 

شهروندان حتي حق جاي پارك معلولان را زير پا مي‌گذارند

رعاي��ت حق��وق بديهي مانن��د اس��تفاده نك��ردن از جاي 
پارك معلولان يا آزاد گذاش��تن مس��ير حركت نابينايان، 
هنوز براي بسياري از ش��هروندان نهادينه نشده است. 
فروشندگاني كه اجناس را در مسير تردد قرار مي‌دهند 
يا رانندگاني كه در ج��اي پارك معل��ولان توقف مي‌كنند، 
ش��ايد ندانند اي��ن رفت��ار، نقض حقي اساس��ي اس��ت

براي نگه��داري مؤثر از فرد معل��ول، خانواده‌ها نياز ب��ه آموزش در چند 
زمينه اساسي دارند. اين آموزش‌ها شامل آشنايي با اصول مراقبت‌هاي 
روزم��ره مانند نح��وه كمك به حرك��ت، تغذيه و بهداش��ت ف��رد معلول، 
مديريت استرس، مهارت‌هاي ارتباط با افراد داراي معلوليت، حمايت‌هاي 
روانش��ناختي براي ارائه پش��تيباني عاطفي ب��ه ف��رد داراي معلوليت و 
توس��عه مهارت‌ه��اي زندگي ب��راي ارتقاي اس��تقلال فرد معلول اس��ت

 

افراد داراي ش��رايط خاص ت��ا جايي كه ممكن اس��ت، باي��د در جامعه 
حضور داشته باش��ند و صرفاً در گروه‌هاي خاص محدود نشوند. مثلاً 
اگر من نابينا هستم، اشكالي ندارد كه در مدرسه نابيناها كار كنم، اما 
خوب است با بچه‌هاي ديگر هم كار كنم. چه اشكالي دارد يك مدرسه 
عادي يك معلم نابينا يا معلم با ويلچر داش��ته باش��د؟ بچه‌ها مي‌بينند 
كه انسان‌ها با هم متفاوت هستند و اين تجربه براي‌شان مفيد است

برخي تغييرات ساده در سبك زندگي مي‌تواند معلولان را مستقل‌تر كند

معصومه توکلی، كارشناس حوزه توانبخشي سازمان بهزيستي: 

ايجاد انگيزه و حمايت به جاي ترحم، عامل پيشرفت فرزندان معلول است
مائده صباغ تركان، كار درمانگر و سرپرست واحد توانبخشي حرفه‌اي بيمارستان رازي: 

توصيه من ب��ه خانواده‌هايي كه تازه وارد مس��ير 
توانبخشي شده‌اند، اين است كه ابتدا اطلاعات 
درس��ت و علمي را از متخصص��ان معتبر دريافت 
كنند و از افرادي كه دانش كافي درباره معلوليت 
ندارند، مش��اوره نگيرن��د. اه��داف را كوچك و 
قابل دس��تيابي انتخاب كنن��د تا نااميد نش��وند 
و كودك معل��ول را ب��ا ديگران مقايس��ه نكنند و 
محيط��ي مهرب��ان و ام��ن ب��راي او فراه��م كنند

پرونده
نیره ساری

چالش‌‌های 
زندگی معلولان

  رويكرد

وقتي معلول از سوي خانواده باور شود جامعه نيز او را مي‌پذيرد

حميرا اديبي، رئيس گروه پيشگيري ارتقايي و ژنتيك معاونت توانبخشي سازمان بهزيستي: عاطفه غياث فخري، كارشناس گروه غربالگري اختلالات منجر به معلوليت: 

عاطفه غياث فخري، كارش�ناس گ�روه غربالگري 
اختاللات منج�ر ب�ه معلولي�ت در گفت‌وگ�و 
با»ج�وان« از نق�ش و تأثي�ر آموزش پيش�گيرانه 
و اطلاع‌رس�اني عمومي جه�ت كاه�ش معلوليت 
مي‌گويد و معتقد اس�ت: تا زماني ك�ه آموزش‌هاي 
مؤثر با اصلاح زيرساخت، قانونگذاري سخت‌گيرانه 
و نظ�ارت ق�وي هم�راه نباش�د، كاه�ش معنادار 
تصادف�ات و معلوليت‌ه�ا دش�وار خواه�د ب�ود. 
متن پرس�ش و پاس�خ ما با وي به ش�رح زير است. 

  
چگونه آموزش‌هاي پيشگيرانه مي‌توانند در 

كاهش معلوليت‌ها مؤثر باشند؟
آموزش‌هاي پيشگيرانه يكي از مؤثرترين ابزارها براي 
كاهش بروز معلوليت‌ها هستند زيرا آگاهي و رفتارهاي 
سالم را در سطح خانواده و جامعه تقويت مي‌كنند. اين 
آموزش‌ها كمك مي‌كنند؛ عوام��ل خطرآفريني كه به 
معلوليت مي‌انجامند، زودتر شناس��ايي ش��وند و افراد 
در زمان مناسب براي پيش��گيري اقدام كنند. آموزش 
درباره مراقبت‌ه��اي دوران ب��ارداري، تغذيه صحيح، 
واكسيناس��يون، ايمني محيط‌كار و خانه، پيشگيري 
از حوادث ترافيكي و شناس��ايي زودهنگام اختلالات 
رش��دي، مي‌تواند از ب��روز بس��ياري از معلوليت‌هاي 

جسمي، حسي و ذهني جلوگيري كند. 
نتيجه اين آموزش‌ها، ارتقاي سلامت عمومي، كاهش 
هزينه‌ه��اي درمان��ي و افزايش كيفي��ت زندگي افراد 
است. آموزش‌هاي پيش��گيرانه زماني بيشترين اثر را 
دارند ك��ه به‌صورت مس��تمر، قابل‌فهم و متناس��ب با 
گروه‌هاي مختلف جامعه ارائه شوند و همراه با مشاركت 

خانواده‌ها، مدارس، مراكز درماني و رسانه‌ها باشند. 
آيا آگاهي رس�اني ب�ه عموم م�ردم مي‌تواند 
در كاه�ش برخ�ي ان�واع معلوليت‌ه�ا )مثلًا 
معلوليت‌هاي ناشي از تصادفات يا بيماري‌ها( 

مؤثر باشند؟
بله، آموزش‌هاي پيش��گيرانه نقش بسيار چشمگيري 
در كاهش معلوليت‌هاي ناشي از تصادفات، بيماري‌ها 
و عوام��ل محيطي دارن��د. آموزش صحي��ح مي‌تواند 
رفتاره��اي پرخط��ر را كاهش دهد، الگوهاي س��بك 

زندگي س��الم را تقويت كند و خانواده‌ها را نس��بت به 
علائم هش��داردهنده آگاه س��ازد. براي مثال، آموزش 
رانندگي ايم��ن، اس��تفاده از كمربن��د و كلاه ايمني، 
آگاهي درباره بيماري‌هاي قابل پيش��گيري با واكسن، 
مراقبت‌هاي دوران بارداري، تغذيه س��الم و شناسايي 
زودهنگام اختلالات رشدي، همگي از مواردي هستند 
كه اثبات ش��ده‌اند احتمال بروز معلولي��ت را كاهش 
مي‌دهند. هرچه اي��ن آموزش‌ها س��اده‌تر، مداوم‌تر و 
هدفمندتر ارائه ش��وند، اثرگذاري آنها بيش��تر خواهد 

بود. 
چ�را ب�ا وج�ود آموزش‌ه�ا، هن�وز مي�زان 

معلوليت‌هاي ناشي از تصادفات بالاست؟
علت بالا بودن معلوليت‌هاي ناش��ي از تصادفات، تنها 
كمب��ود آموزش نيس��ت؛ بلكه مجموع��ه‌اي از عوامل 
ساختاري، رفتاري و نظارتي در آن نقش دارند. ضعف 
زيرساخت‌هاي جاده‌اي، فرسودگي خودروها، سرعت 
غيرمجاز، خس��تگي و خواب‌آلودگ��ي رانندگان، نبود 
نظارت مس��تمر و فرهن��گ رانندگي پرخط��ر، باعث 

مي‌شود اثر آموزش‌ها به‌تنهايي كافي نباشد. 
از سوي ديگر، آموزش‌ها معمولاً مقطعي بوده و مستمر 

نيستند. همچنين برخي آموزش‌ها رفتارمحور نيستند 
و كمتر از ابزارهاي نوين مانند شبيه‌س��ازها، پيام‌هاي 
تصويري و روايت‌هاي واقعي استفاده مي‌كنند. تا زماني 
كه آموزش‌هاي مؤثر با اصلاح زيرساخت، قانون‌گذاري 
س��خت‌گيرانه و نظارت ق��وي همراه نباش��د، كاهش 

معنادار تصادفات و معلوليت‌ها دشوار خواهد بود. 
آي�ا رويكردهاي آموزش�ي در ايران بيش�تر 

»پيشگيرانه« است يا »درماني«؟
رويكرد غالب در ايران پيش��گيرانه نيست و همچنان 
درماني و مداخله‌محور است؛ به اين معنا كه بسياري از 
برنامه‌ها، چه در حوزه سلامت، چه در حوزه حوادث و 
چه در زمينه معلوليت، زماني فعال مي‌شوند كه مشكل 

رخ داده باشد. 
چالش‌هاي��ي مانند كمبود بودجه ب��راي آموزش‌هاي 
همگاني، نبود برنامه‌ه��اي نظام‌مند در مدارس و غلبه 
نگاه »بعد از وقوع حادثه« باعث مي‌شود، پيشگيري در 
اولويت قرار نگيرد. با اين حال، در سال‌هاي اخير شاهد 
تلاش‌هاي گسترده‌تري براي آموزش‌هاي پيشگيرانه در 
حوزه‌هايي مانند دوران بارداري، بيماري‌هاي غيرواگير 
و ايمني ترافيكي هستيم اما هنوز تا تبديل‌شدن به يك 

رويكرد غالب فاصله داريم. 
نق�ش رس�انه‌ها و ش�بكه‌هاي اجتماعي در 

آگاهي‌بخشي چيست؟
رسانه‌ها و شبكه‌هاي اجتماعي امروز يكي از مهم‌ترين 
ابزارهاي پيشگيري از معلوليت‌ها هستند. اين فضاها 
مي‌توانند با اطلاع‌رساني س��ريع، گسترده و قابل‌فهم، 
رفتاره��اي ايم��ن را در جامعه نهادينه كنند. انتش��ار 
داس��تان‌هاي واقعي، آموزش تصويري، هش��دارهاي 
مرتبط با خط��رات، معرفي خدم��ات حمايتي و توليد 
محتواي كوتاه و اثرگذار، مي‌تواند توجه مردم را جلب 

كرده و رفتار آنها را تغيير دهد. 
شبكه‌هاي اجتماعي ظرفيت بالايي براي هدف‌گذاري 
گروه‌هاي مختل��ف از والدي��ن و نوجوان��ان گرفته تا 
رانندگان، كارگران و س��المندان خواهند داشت. اگر 
رسانه‌ها با متخصصان همكاري نزديك داشته باشند، 
مي‌توانند نقش بس��يار مهمي در كاهش معلوليت‌ها و 

افزايش مسئوليت‌پذيري اجتماعي ايفا كنند. 

 دكتر حميرا اديب�ي، رئيس گروه پيش�گيري ارتقايي 
و ژنتيك معاونت توانبخش�ي س�ازمان بهزيس�تي در 
گفت‌وگو ب�ا »ج�وان« از راه اندازي س�امانه غربالگري 
ژنتي�ك ازس�وی س�ازمان بهزيس�تي خب�ر داده و 
همچني�ن مي‌گوي�د: سازمان‌بهزيس�تي در راس�تاي 
فرزن�د آوري س�الم ب�راي خانواده‌هاي متوس�ط و كم 
در آم�د، ياران�ه كمك هزين�ه انجام آزماي�ش ژنتيك 
پرداخ�ت مي‌كن�د. گفت‌وگ�و ب�ا وي را مي‌خواني�د. 

  
چگونه ازدواج‌هاي فاميلي يا انتخاب‌هاي نادرست 
مي‌تواند به ب�روز معلوليت‌ه�اي ژنتيكي منجر 

شود؟
در ازدواج‌هاي فاميلي ريسك بروز بيماري‌هاي ژنتيكي در 
فرزندان بيش از ازدواج‌هاي غير فاميلي است، به خصوص اگر 
فردي با بيماري ژنتيكي در خانواده از قبل وجود داشته باشد، 

ريسك بروز همان بيماري وجود خواهد داشت. 
آيا مخالفت ب�ا ازدواج‌هاي فاميل�ي، مداخله در 

آزادي فردي محسوب مي‌شود؟ 
در مش��اوره ژنتيك هرگز مش��اور به جاي مراجع تصميم 
نخواهد گرفت و ريسك تكرار بيماري را در فرزندان توضيح 
مي‌دهد و همچنين راه‌هاي پيش��گيري از بروز بيماري در 

نسل آينده را توضيح مي‌دهد. 
چگونه مي‌توان تعارض بين »آزادي انتخاب« و 

»سلامت نسل« را حل كرد؟ 
هيچ تعارضي در اين حوزه وجود ندارد و هرگز پزش��ك به 
جاي بيمار تصميم نمي‌گيرد. سلامت نسل با آگاهي اتفاق 
مي‌افتد و پزشك مشاور با ارائه راهكارهاي لازم، آگاهي فرد 

را جهت تصميم‌گيري صحيح افزايش مي‌دهد. 
چ�ه توصيه‌هاي�ي ب�راي پيش�گيري از چنين 

ازدواج‌هايي وجود دارد؟ 
مش��اور ژنتيك هرگز به مراجع توصيه‌اي جهت ازدواج يا 
عدم ازدواج نخواهد داشت. بلكه فقط آگاهي‌رساني خواهد 
كرد و تصميم براي ازدواج بر عهده فرد مراجع است. اهميت 
آزمايش‌هاي قبل از ازدواج براي پيشگيري از معلوليت اين 
است كه پزشك مشاوره ژنتيك پس از گرفتن شرح حال و 
ترسيم ش��جره‌نامه، راهكارهاي لازم را جهت پيشگيري از 

معلوليت‌ها ارائه مي‌دهد. 

آزمايش‌ه�اي ژنتيك�ي قب�ل از ازدواج چگونه 
مي‌توانند به پيشگيري از معلوليت‌هاي ژنتيكي 

كمك كنند؟ 
پزشك مش��اوره ژنتيك پس از گرفتن شرح حال و ترسيم 
ش��جره‌نامه، راهكاره��اي مختل��ف جهت پيش��گيري از 
معلوليت‌ها را توضيح خواه��د داد و آزمايش‌هاي لازم را در 

صورت لزوم درخواست مي‌دهد. 
آيا گسترش آزمايش�ات ژنتيكي قبل از ازدواج 
مي‌تواند در پيشگيري از معلوليت‌ها مؤثر باشد؟ 

مشاوره ژنتيك پس از گرفتن شرح حال و ترسيم شجره‌نامه 
راهكارهاي مختلف جهت پيشگيري از معلوليت‌ها را ارائه 
مي‌نمايد و در نهايت مي‌تواند درصد بروز بيماري‌هاي ژنتيكي 

را كاهش دهد. 
آيا فرهنگ‌سازي براي انجام آزمايش‌هاي ژنتيكي 
در جامعه لازم است؟ اگر بله، چه روش‌هايي براي 

گسترش اين فرهنگ پيشنهاد مي‌كنيد؟
سازمان بهزيستي قرار است، س��امانه غربالگري ژنتيك را 

در جامعه راه‌اندازي كند و افراد با اس��تفاده از اين سامانه و 
دادن اطلاعات نوع بيماري در خانواده، افراد پرخطر از نظر 
بروز اختلالات ژنتيكي شناسايي و به مركز مشاوره ژنتيك 
ارجاع شوند. راه‌اندازي اين سامانه مي‌تواند به ارتقای سلامت 

خانواده‌ها و در نتيجه جامعه كمك كند. 
نتايج آزمايش‌هاي پيش از ازدواج چه تأثيري بر 

تصميم‌گيري زوجين دارد؟ 
آن چيزي كه قبل از ازدواج بسيار مهم است انجام مشاوره 
ژنتيك و درياف��ت راهكارهاي لازم جهت داش��تن فرزند 

سالم است. 
چقدر اين آزمايش‌ها هزينه‌بر و در دسترس همه 

اقشار است؟ 
سازمان بهزيس��تي در راس��تاي فرزندآوري س��الم براي 
خانواده‌هاي متوسط و كم درآمد، يارانه كمك هزينه انجام 
آزمايش ژنتيك پرداخت مي‌كند و با وجود گران بودن تعرفه 
آزمايش��ات ژنتيك، انجام اين آزمايشات براي آحاد جامعه 

امكان پذير شده است. 
آيا نتايج آزمايش‌ها هميشه قطعي و قابل اعتماد 

است؟ 
تمامي اف��رادي كه بيم��اري ژنتيكي دارند ممكن اس��ت 
درآزمايش‌هايي كه انجام مي‌دهند به نتيجه قطعي نرسند، 
وليكن در صورتي كه ن��وع جهش ژنتيكي در آزمايش‌هاي 
ژنتيكي مش��خص ش��ود، نتيجه آزمايش قطعي است و بر 
اساس آن به درستي مي‌توان آزمايش‌هاي تشخيص قبل 

از تولد براي داشتن فرزند سالم را انجام داد. 
تكليف زوج‌هاي�ي كه نتايج مش�كوك دريافت 

مي‌كنند چيست؟
در زوج هايي كه با وجود بيماري در خانواده، در آزمايش‌هاي 
انجام ش��ده، نوع جهش‌هاي ژنتيكي شناسايي نشود، باید 
بررسي‌هاي بيشتري انجام داد و در بعضي موارد آزمايش‌ها 
را دربازه زماني متفاوت مي‌توان تكرار كرد. چون علم ژنتيك 
پوياست و هر چند مدت، ژن‌هاي جديد شناسايي مي‌شوند 
و با بررسي‌هاي مجدد نتايج آزمايش قبلي ممكن است به 
نتيجه برسند. همچنين روش‌هاي آزمايشگاهي جديد ابداع 
مي‌شوند كه منجر به شناسايي بهتر نوع جهش‌هاي ژنتيكي 
مي‌شوند. خوشبختانه تمامي فناوري‌هاي نوين دنيا در اين 

حوزه در ايران در دسترس است. 

سامانه غربالگري ژنتيك با هدف فرزندآوري سالم راه‌اندازي مي‌شود رويكردهاي آموزشي در ايران عمدتاً درماني است  نه پیشگیرانه

رويكرد غال��ب در ايران پيش��گيرانه نيس��ت و 
همچن��ان درمان��ي و مداخله‌محور اس��ت؛ به اين 
معنا كه بسياري از برنامه‌ها، چه در حوزه سلامت، 
چه در ح��وزه حوادث و چ��ه در زمين��ه معلوليت، 
زماني فعال مي‌ش��وند كه مش��كل رخ داده باشد

سازمان بهزيستي قرار است سامانه غربالگري 
ژنتي��ك را راه‌اندازي كن��د و افراد با اس��تفاده 
از اين س��امانه و دادن اطلاعات ن��وع بيماري در 
خانواده، اف��راد پرخط��ر از نظر ب��روز اختلالات 
ژنتيكي شناسايي و به مركز مشاوره ژنتيك ارجاع 
شوند. راه‌اندازي اين سامانه مي‌تواند به ارتقای 
س�المت خانواده‌ها و در نتيجه جامعه كمك كند


