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ناهید یارمحمــدی، رئیس هیأت مدیــره مرکز حمایت از معلــولان ضایعات 
نخاعی ایران، در اتاقی ساده اما آراسته در یکی از ساختمان‌های انجمن‌های 
خیریه تهران، با دقت کلماتش را انتخاب می‌کند. صدایش آرام است، اما آنچه 
می‌گوید، پژواکی از فریادهای فروخورده‌ هزاران نفری ا‌ست که زندگی‌شان 

به معنای واقعی کلمه روی صندلی چرخ‌دار جریان دارد.
او می‌گوید: »بعضی آدم‌ها تصور می‌کنن معلولیت یه اتفاق نادره. اما کافیه 
یک روز در اورژانس یک بیمارستان دولتی بگذرونین تا بفهمین چقدر زندگی 

شکننده‌ست.«
به گفته او، فقــط در تهــران، صدها نفر بــا ضایعات شــدید نخاعی زندگی 
می‌کنند. بسیاری از آن‌ها از نخاع گردنی آســیب ‌دیده‌اند، نه می‌توانند راه 
بروند، نه نفس بکشــند بدون دســتگاه و نه حتی بدون کمــک دیگران غذا 
بخورند یا به دستشویی بروند. با این حال، به گفته یارمحمدی، ساختارهای 
رسمی حمایتی در کشور، هنوز این واقعیت را نپذیرفته‌اند که »معلول بودن 

یعنی زندگی با نیازهای مداوم، فوری و گران‌قیمت«.

 تمرکز بی‌رحم خدمات در کلان‌شهرها
یارمحمدی با دقتی خونســردانه نقشه کشــور را مرور می‌کند: »تقریباً تمام 
مراکز توانبخشــی جدی، در چند کلان‌شــهر متمرکز شــده‌اند. کســی به 
شــهرهای کوچک، روســتاها یا مناطق مرزی فکــر نمی‌کنه. ایــن یعنی یه 
فرد دچار ضایعه نخاعی در سیســتان یــا ایلام، برای گرفتن خدمات ســاده 

فیزیوتراپی یا مشاوره روان‌شناسی باید صدها کیلومتر سفر کنه.«
اما آیا کسی در مسیر چنین سفری، یک صندلی چرخ‌دار با وزن ۳۵ کیلوگرم، 
یک کیسه ســوند و احتمال عفونت‌های مرگبار را در نظر می‌گیرد؟ پاسخ از 

نظر او، آشکارا منفی است.

 وقتی قانون فقط روی کاغذ است
در ســال‌های اخیر، قوانیــن متعددی بــرای حمایت از حقــوق معلولان در 
ایران تصویب شــده‌اند. از جمله ماده ۵ قانون حمایت از حقوق معلولان که 
دستگاه‌ها را ملزم به مناسب‌ســازی حمل‌ونقل عمومی می‌کند. اما آن‌طور 
که یارمحمدی می‌گوید، »حتی یک اتوبوس مناسب‌سازی‌شــده در بعضی 
استان‌ها وجود نداره. یعنی قانون فقط یک برگه‌ست، نه یه واقعیت اجرایی.«

او اضافه می‌کنــد: »ما قانون داریــم، ولی نه اجــرای اون رو. ســازمان‌ها یا 
اعتباری ندارن، یا اراده‌ای ندارن، یا اولویت نیست براشون.«

این بی‌اعتنایی به اجرا، شکافی جدی میان سیاست‌گذاری و زندگی واقعی 

معلولان ایجاد کرده اســت؛ شــکافی که به قیمت درد، فقر و گاه مرگ افراد 
تمام می‌شود.

 پرستاری که نیست، پرستاری که نمی‌رسد
شاید بزرگ‌ترین نماد این شکاف، میزان کمک‌هزینه‌ای باشد که دولت برای 

پرستاری از یک معلول ضایعه نخاعی در نظر گرفته است.
یارمحمدی با لحنی خونسرد اما اندوهناک می‌گوید: »نگهداری از یه بیمار 
بســترگرا بین ۲۰ تا ۳۰ میلیون تومن در ماه هزینه داره. اما یارانه پرستاری، 
حتی با افزایش امسال، شده فقط ۴ میلیون و ۲۰۰ هزار تومن؛ یعنی کمتر از 

یک‌پنجم حداقل نیاز واقعی.«
در دنیای او، هزینه‌ها عدد نیستند؛ لحظه‌های تلخند. پدر پیری که شب‌ها 
بیدار می‌ماند تا ســوند تعویض کند، مادری که نگران زخم بســتر فرزندش 
اســت، یا خود بیمار که زیــر بار بی‌تحرکــی، اندوه و انــزوای اجتماعی خرد 

می‌شود.

 ویلچرهایی که جراحت می‌آورند
سازمان بهزیستی هر چهار سال یک‌بار، یک ویلچر به معلولان ارائه می‌دهد. 
اما به گفته یارمحمدی، این ویلچرها اغلب فاقد استانداردهای لازم هستند: 
»ویلچر برای یه فرد نخاعی مثل دســت و پاســت. اگه کیفیتش پایین باشه، 

می‌تونه باعث زخم بستر، بدشکلی استخوان و حتی مرگ بشه.«
او با لحنی تلخ اضافه می‌کند: »ویلچر برقی؟ دستگاه تنفس مصنوعی؟ این‌ها 
فقط به موارد خیلی خاص تعلق می‌گیره. یعنی کســی کــه فقط از گردن به 

پایین فلجه، شاید بتونه بگیره. شاید.«

 بهداشت؛ نیازی فراموش‌شده
شــاید کم‌تر کســی تصور کند لوازم بهداشــتی مثل سوند، کیســه ادرار یا 
دستکش یک‌بارمصرف، برای بعضی افراد حکم غذا و دارو را دارد. یارمحمدی 
با جدیت توضیح می‌دهد که یک بیمار آســیب نخاعی روزانه باید حداقل ۵ 
نوبت سوندگذاری کند. هر سوند حدود ۱۵ هزار تومان قیمت دارد. در کنار 

آن، دستکش، پد بهداشتی و ایزی‌لایف، همگی هزینه‌هایی سنگین دارند.
»کمک‌هزینه ماهانــه برای این لــوازم فقط ۹۰۰ هــزار تومنــه. ولی هزینه 
واقعی‌شون بیشتر از ۹۰۰ هزار تومن در هفته‌ســت. یعنی فرد باید انتخاب 

کنه: یه روز سوند نزنه؟ از سوند غیراستاندارد استفاده کنه؟«
او این مســئله را یــک بحران پنهــان می‌دانــد؛ بحرانی که ممکن اســت به 

عفونت‌های مرگبار دستگاه ادراری، کلیوی یا حتی سپسیس منجر شود.

خدمات روانی در کنار خدمات جسمانی
اما رنج این گروه فقط جسمی نیست. بسیاری از آن‌ها به‌طور جدی از خدمات 
روان‌شناســی و مشــاوره بی‌بهره‌اند. یارمحمدی می‌گویــد: »هیچ برنامه‌ی 
منســجم روانی برای خانواده‌ها وجود نداره. این افراد نه فقط با جسم‌شون، 

بلکه با روحشون هم درگیرن.«
او از جوانان تحصیل‌کرده‌ای می‌گوید که با انگیزه‌های بالا، مدرک گرفته‌اند 
اما هیچ‌گاه امکان اشتغال نیافته‌اند. »بســیاری از اون‌ها اصلًا وارد بازار کار 
نمی‌شــن، چون نه محیط کار براشــون مناسب‌سازی شــده و نه کارفرماها 
حاضرن ریسک استخدامشــون رو بپذیرن. ماده ۱۲ قانون حمایت از حقوق 
معلولان می‌گــه کارفرماهایــی که معلول اســتخدام کنــن از حمایت مالی 

برخوردار می‌شن. اما کجاست این حمایت؟«
یارمحمدی با اشاره به موج بیکاری تحصیل‌کردگان دارای معلولیت می‌گوید: 
»ما آدم‌های بسیار توانمندی داریم که تو خونه‌ حبس شده‌ن، چون کسی باور 

نداره که می‌تونن کار کنن.«

 تورمی که جان می‌گیرد
به اعتقاد یارمحمدی، بزرگ‌ترین خطر کنونی، تورم بی‌مهار و نوسان قیمت 
کالاهای اساســی برای زندگی معلولان اســت: »قیمت پوشــک بزرگسال، 
سوند، و حتی دستکش پزشــکی هر ماه بالا می‌ره. ما الآن دیگه نگران فقط 

فقر نیستیم، نگران بقا هستیم.«
او بارها بــر این نکتــه تأکید می‌کنــد که ایــن هزینه‌ها اختیاری نیســتند؛ 
حیاتی‌اند: »سوند برای یه فرد نخاعی مثل نفس کشیدنه. نباشه، مثانه‌ش پر 

می‌مونه، عفونت می‌گیره، کلیه‌ش می‌خوابه، می‌میره.«
و بعد با صدایی پایین‌تر، امــا گزنده‌تر اضافه می‌کند: »ولــی گویا هنوز این 

مسئله برای کسی جز ما، مسئله نیست.«
در پایان مصاحبــه، یارمحمدی لبخنــدی آرام می‌زند؛ نــه از رضایت، بلکه 
شــاید برای محافظت از اندوهی که در صدایش خانه کــرده. می‌گوید: »ما 
نمی‌خواییم گدایــی کنیم. ما فقــط می‌خواییــم قانون اجرا بشــه. ما فقط 

می‌خواییم زندگی کنیم.«
و همین جمله، عصاره همه‌ی آن چیزی‌ســت که هنوز در سایه مانده است: 
این‌که برخی فقط می‌خواهند زنده بمانند؛ بدون آن‌که برای هر ســوند، هر 

ویلچر یا هر کیسه‌ی بهداشتی، بار کرامت انسانی‌شان را زمین بگذارند.

صدای زندگی روی صندلی چرخ‌دار
نگاهی به چالش‌های بیماران آسیب نخاعی و سیستم‌های حمایتی از آن‌ها

صبح یک روز بهاری در یکی از کوچه‌پس‌کوچه‌های محله 
فلاح تهران، زهره علیاری دخترش شــیوا را برای جلســه 
هفتگی گفتاردرمانی به مرکز توانبخشــی اسماء می‌برد. 
شیوا، دختری شش‌ســاله با چشــم‌هایی براق و صدایی 
لرزان، ماه‌هاســت میان درمان و تشــخیص در رفت‌وآمد 
اســت؛ دختری که هنوز نمی‌توانــد نام کامل خــود را با 
وضوح بگوید، اما حالا امیدی در چهره مادرش هست که 
پیش‌تر نبود. »وقتی اسم خیریه فرشته‌ها را شنیدم، حس 
کردم شاید این‌بار واقعاً کسی صدای ما را شنیده باشد«، 
می‌گوید علیاری، در حالی که دفترچه درمان دخترش را 

از کیف بیرون می‌کشد.
در ایران، جایی که تورم سایه‌ای سنگین بر زندگی اقشار 
آســیب‌پذیر انداخته، دسترســی به خدمات توانبخشی 
برای بیماران خاص و معلولان، بیش از آن‌که حاصل یک 
روند روشــن و تضمین‌شده باشــد، نتیجه تصادف‌هایی 
از شــانس، روابط و پیگیری‌های فردی اســت. ســازمان 
بهزیســتی کشــور تــاش دارد تا بــا ســازوکاری منظم، 
حمایت‌هایــی از قبیــل درمــان، توانبخشــی و پرداخت 
مســتمری را برای این گروه‌هــا فراهم ســازد؛ اما در کف 
میدان، واقعیت پیچیده‌تر از آمار و جداول سامانه‌ای است 

که بیماران را با عنوان »نشان‌دار« شناسایی می‌کند.

 زیست در سیستم‌های نشان‌دار
مفهوم »نشان‌دار« برای بســیاری از بیماران خاص هنوز 
هم واژه‌ای گنگ و مبهم است. اما برای مدیران بهزیستی 
و بیمه ســامت، این همــان کلید دسترســی به خدمات 
توانبخشی اســت. معصومه پویامهر، مسئول سابق بیمه 
توان‌خواهان سازمان بهزیستی استان تهران، در گفت‌وگو 
با آتیه‌نو، فرایند دسترســی به این خدمات را چنین شرح 
می‌دهد: »برای اســتفاده از خدمات بیمه نشان‌دار، فرد 
باید ابتدا در ســامانه بیمه ســامت ثبت‌نام کــرده و نوع 
معلولیتش نیز تأیید شود. سپس مراکز درمانی می‌توانند 
اطلاعات او را مشاهده کنند و خدمات مرتبط ارائه دهند.«

در ظاهر، این یک رونــد دیجیتالی‌شــده و منظم به‌نظر 
می‌رســد؛ اما پیچیدگی‌ها از زمانی آغاز می‌شــود که فرد 
معلول، به‌ویژه در شهرســتان‌ها یا مناطــق کم‌برخوردار، 
بخواهد نخســتین گام‌های خود را در این مســیر بردارد. 

بسیاری از خانواده‌ها با روندهای اداری پیچیده، فقدان 
دسترســی به اینترنت یا عدم آگاهی کافی از ســامانه‌ها 
مواجه‌اند. پویامهر اذعان می‌کند به‌رغم پیشــرفت‌های 
صورت‌گرفتــه، همچنــان بســیاری از معلــولان از رونــد 
نشان‌دار شــدن خدماتشان بی‌اطلاع هســتند و این امر 

گاه باعث می‌شود از حداقل خدمات نیز بازبمانند.
به گفتــه او، پــس از تأییــد معلولیت، حــدود ۷۰ درصد 
هزینه خدمات توانبخشی توســط بیمه سلامت پرداخت 
می‌شود؛ سهمی قابل‌توجه، به‌ویژه برای خانواده‌هایی که 
با درمان‌های طولانی‌مدت روبه‌رو هســتند. اما همچنان 
پرسش‌های بنیادینی درباره کفایت این حمایت‌ها و دامنه 

شمول آن‌ها در سطح کشور باقی است.

 توانبخشی؛ فرصتی برای زنده‌ماندن
برای مادرانی ماننــد علیاری، توانبخشــی تنها یک روند 
درمانی نیســت، بلکه تلاشــی اســت برای نگاه داشتن 
کودکانشان در جریان زندگی. او می‌گوید: »شیوا پیش‌تر 
در مرکز دیگری خدمات می‌گرفت که تعرفه‌هایش کمتر، 
اما کیفیت جلســات پایین‌تر و از طرفی، تعامل با بچه‌ها 

سطحی بود«، مادر شــیوا می‌افزاید: »وقتی مرکز اسماء 
را پیدا کردیم، امیدمان زنده شد. اینجا، بچه‌ها را نه‌فقط 
به‌عنوان بیمار، بلکه به‌عنوان یک انسان با شخصیت نگاه 
می‌کنند.« او در ادامــه با صدایی لــرزان از نقش خیریه 
فرشــته‌ها می‌گوید که تمامی هزینه‌های درمانی شیوا را 
تقبل کرده‌اند: »بدون آن‌ها، ادامه درمان تقریباً غیرممکن 
بود. مــا نه حقــوق کافی داریــم، نه پس‌انــداز و نه حتی 

آشنایی در نظام اداری که بتواند کارمان را جلو ببرد.«
مرکز اسماء یکی از معدود مراکزی است که در آن، سازوکار 
رسمی و غیررســمی خدمات اجتماعی در هم تنیده‌اند؛ 
از یک سو ســامانه‌های دیجیتال و سازوکارهای دولتی و 
از ســوی دیگر، نهادهای غیردولتــی و خیریه‌هایی که با 

حضورشان شکاف‌های ساختاری را موقتاً پر می‌کنند.

 مستمری‌هایی که نمی‌رسند
پرداخت مســتمری ماهانــه یکــی دیگــر از ارکان نظام 
حمایتی سازمان بهزیستی اســت؛ اما رقم‌های آن بیشتر 
یادآور یک کمک‌هزینه است تا حمایت معنادار. طبق آمار 
رسمی، مســتمری برای خانوارهای تک‌نفره حدود ۷۶۴ 

هزار تومان و برای خانواده‌های پنج‌نفره و بیشتر تا سقف 
۲ میلیون و ۴۰۲ هزار تومان تعیین شــده است؛ ارقامی 
که حتی پیش از جهش‌های تورمی اخیر نیز پاســخگوی 

نیازهای پایه زندگی نبودند.
منصور شــادکام، قائم‌مقــام انجمن نابینایــان ایران، در 
گفت‌وگویی بــا ما به صراحت اعلام می‌کند: »مســتمری 
امروز معلولان تنها کفاف خرید دو کیلو گوشت را می‌دهد. 
ما انتظــار نداریم دولت معجــزه کند، ولــی لااقل قانون 
حمایت از حقوق افراد دارای معلولیت را اجرا کند. در این 
قانون آمده است که باید به معلولان شدید و خیلی شدید 
فاقد شغل، معادل حداقل حقوق قانون کار پرداخت شود. 
اما این قانون نه‌تنها اجرا نمی‌شــود، بلکــه بودجه‌ آن نیز 

تخصیص پیدا نمی‌کند.«
او معتقد اســت که سیاســت‌گذاران معلولیت را بیشــتر 
به‌عنوان »بــار مالی« می‌بینند تا یــک واقعیت اجتماعی 
نیازمند پاسخگویی ساختاری. همین نگاه باعث می‌شود 
حتی با افزایش ۴۰ درصدی مســتمری در ســال جاری، 

تغییر محسوسی در زندگی این گروه‌ها ایجاد نشود.

 موضوع کرامت انسانی
در پس همــه این ســامانه‌ها و آمارها، پرسشــی بنیادین 
نهفته است: آیا نظام حمایتی فعلی توانسته شأن انسانی 
معلولان و بیماران خاص را به رســمیت بشناسد یا اینکه 
آنان را به مصرف‌کنندگان منفعل خدمات حداقلی تقلیل 

داده است؟!
واقعیت این اســت کیفیت زندگی برای یک بیمار خاص 
یا کودک دارای اختلالات گفتاری، چیزی فراتر از جدول 
پرداختی‌های بیمه یا تعرفه‌های درمانی است. این زندگی 
با حس امنیت، تعلق و دیده‌شــدن گره خورده؛ موضوعی 
که در کوچه‌های تنگ تهران یا خانه‌های کم‌نور حاشــیه 

شهر بیشتر از هر جای دیگری رنگ می‌بازد.
در این بین، روایت مادرانی چون علیاری یا کنشــگرانی 
چون شــادکام، ما را به درکــی پیچیده‌تر و انســانی‌تر از 
موضوع نزدیــک می‌کند؛ جایی که خدمات توانبخشــی 
و حمایت مالی نه یک امتیاز، بلکه حداقلی‌ترین شــکل 
پاســخ به کرامت انســان‌هایی اســت که سال‌هاست در 

حاشیه مانده‌اند.

مهین داوری 
روزنامه نگار

اکرم خاکپور 
روزنامه نگار

کامران عاروان
مدیر عامل جامعه معلولان ایران

نظام حمایت از 
بیماران خاص در 
ایران، با سامانه‌ها 
و ابلاغیه‌ها 
تعریف می‌شود؛ 
اما در کوچه‌های 
شهر، مادران 
با دفترچه‌های 
درمانی و چشمانی 
نگران، به‌دنبال 
دیده‌شدن هستند

O P I N I O N
یادداشت

عدالت اجتماعی برای 
بیماران خاص

در جوامع مدرن، حمایت از گروه‌های 
آسیب‌پذیر معیاری کلیدی برای عدالت 
اجتماعی است. در ایران، بیماران مبتلا 
و  سرطان  خاص—از  بیماری‌های  به 
بیماری‌های  و  تالاسمی  تا  هموفیلی 
نادر—با چالش‌های چندوجهی روبه‌رو 
درمان،  سرسام‌آور  هزینه‌های  هستند: 
محدودیت‌های جسمی و روانی و انزوای 
اجتماعی. این بیماری‌ها، اغلب مزمن و 
پیش‌رونده، نه‌تنها بیماران را از نظر جسمی 
تضعیف می‌کنند، بلکه بار روانی و مالی 
سنگینی بر دوش خانواده‌ها می‌گذارند. 
سازمان بهزیستی، به‌عنوان نهاد اصلی 
حمایت از این افراد، وظیفه‌ای خطیر بر 
عهده دارد: ارائه خدماتی که نه‌تنها نیازهای 
اولیه را برآورده کند، بلکه کرامت انسانی و 
امید به زندگی را به این بیماران بازگرداند. 
بااین‌حال، شکاف میان نیازها و خدمات 

موجود، عمیق و نگران‌کننده است.
بیماری‌های خاص هزینه‌های گزافی به 
همراه دارند: داروهای تخصصی، تجهیزات 
مراقبت‌های  و  جراحی‌ها  پزشکی، 
این درمان‌ها  از  طولانی‌مدت. بسیاری 
تحت پوشش بیمه‌های پایه نیستند یا 
به‌صورت محدود ارائه می‌شوند و خانواده‌ها 
را به آستانه فروپاشی مالی می‌رسانند. 
ارائه  محدودی  یارانه‌های  بهزیستی 
می‌دهد، اما این کمک‌ها اغلب با تورم 
افسارگسیخته ایران همخوانی ندارد. برای 
مثال، هزینه‌های ماهانه یک بیمار مبتلا به 
نارسایی کلیوی ممکن است چندین برابر 
کمک‌هزینه‌های بهزیستی باشد. علاوه بر 
مسائل مالی، دسترسی به خدمات تخصصی 
نیز چالش‌برانگیز است. مراکز توانبخشی و 
پرستاری حرفه‌ای عمدتاً در کلان‌شهرها 
متمرکزند و مناطق روستایی از حداقل 
عمومی  حمل‌ونقل  محرومند.  امکانات 
مناسب‌سازی‌شده برای معلولان تقریباً 
وجود ندارد، و این امر دسترسی به مراکز 
درمانی را برای بسیاری غیرممکن می‌کند. 
کمبود کادر متخصص—از فیزیوتراپیست‌ها 
تا روان‌شناسان—کیفیت خدمات را کاهش 
داده و بیماران را در چرخه‌ای از انتظار و 
ناامیدی گرفتار کرده است. از سوی دیگر، 
تبعیض در محیط‌های کاری و آموزشی، 
بیماران را از مشارکت اجتماعی محروم 
می‌کند و به انزوا و افسردگی دامن می‌زند.

برای پاسخ به این بحران، بهزیستی باید 
یک شبکه حمایتی جامع ایجاد کند که 
فراتر از کمک‌های مالی باشد. نخست، 
گسترش پوشش بیمه‌ای برای داروها و 
تجهیزات پزشکی ضروری است. یارانه‌های 
درمانی باید با هزینه‌های واقعی هم‌تراز 
شوند و سامانه‌های مراقبت خانگی—مانند 
پرستاری و فیزیوتراپی در منزل—برای 
کاهش فشار بر بیماران توسعه یابند. دوم، 
حمایت‌های روانی و اجتماعی باید در 
اولویت قرار گیرند. جلسات مشاوره فردی 
و گروهی، کارگاه‌های تاب‌آوری و آموزش 
مهارت‌های مقابله با استرس می‌توانند 
بار عاطفی بیماران و خانواده‌هایشان را 
سبک‌تر کنند.  حمایت از بیماران خاص 
تنها یک وظیفه مالی نیست، بلکه آزمونی 
برای تعهد جامعه به کرامت انسانی است. 
جامع—از  خدمات  در  سرمایه‌گذاری 
یارانه‌های کافی تا توانبخشی و حمایت 
اجتماعی—نه‌تنها بار اقتصادی ناشی از 
ناتوانی‌ها را کاهش می‌دهد، بلکه جامعه‌ای 
عادلانه‌تر می‌سازد. بهزیستی، به‌عنوان 
بازوی عدالت اجتماعی، باید با اولویت‌بندی 
این خدمات و اجرای قوانین موجود، گامی 
بلند در تحقق حقوق شهروندی این بیماران 
بردارد. آینده‌ای که در آن بیماران خاص 
نه‌تنها زنده بمانند، بلکه با عزت و امید 
زندگی کنند، ممکن است؛ به شرطی که 

سیستم اراده‌ای برای تغییر نشان دهد.

بیمارانی که در پی نشان‌دار شدن هستند
»نشان‌دار« عنوانی اداری برای گروهی از بیماران خاص و معلولان است که با این لقب می‌توانند از حمایت های مالی ‌ بیشتری برخوردار شوند


