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Objective People with disabilities are more likely to experience poorer health status, compared to the 
general population; however, their health issues do not receive enough attention from policymakers. This 
article aimed to identify the factors that hinder the health problems of people with disabilities to be on 
the national agenda in Iran.
Materials & Methods This phenomenological qualitative research was conducted in Tehran City, Iran, from 
September 2015 to March 2017. We conducted 22 quasi-structured face to face interviews with relevant 
policymakers at the national level. Snowball sampling method was applied to identify the interviewees. 
The interviewees were well-informed and had long and valuable experiences in the field of policymak-
ing for people with disabilities. The policymakers from a verity of public organizations, ministries, non-
governmental organizations, Islamic Consultative Assembly, Tehran municipality and the health insurance 
organizations participated in the study. We used an interview guide in data collection process which cov-
ered the main study questions. On average, the interviews lasted about 30 minutes to 1.5 hours. The 
validity of the study was assessed through member checking. Thematic analysis was performed in three 
steps to identify the main concepts of the study. In open coding, identifying, naming and describing phe-
nomena in the text were performed. Following open coding, codes were grouped into several subcatego-
ries. Then, the main concept of the study was created by formulating a general description of generated 
subcategories. We used MAXQDA to analyze the obtained data. 
Results We found three main categories and 13 subcategories. In the influence category, three subcatego-
ries were created; low influence in the policy process, the lack of structural independence, the inferiority 
of associations and nongovernmental organizations’ positions for policymakers and the low ability in lob-
bying and networking. In the minority category, we found 6 subcategories consisting of more attention 
to public health issues by policymakers, neglect of the specific needs of minority groups by health poli-
cymakers, policymakers’ unattractiveness in the health problems of people with disabilities, the lack of 
significant financial and political benefits for policymakers, the lack of awareness about the health issues 
of people with disabilities, and the inferiority of disability issues for policymakers. In the category of lack of 
integrated voice, three subcategories were created, including a lack of integration among people with dis-
abilities, inattention to personal and group interests and the lack of coherent communication networks. 
Conclusion To meet their requirements, it is essential to enhance the influence of people with disabilities, 
associations and the welfare organization in the policymaking process. This can be achieved by increasing 
the interaction of significant individuals in the disability area with other key policymakers in other sectors. 
Running campaigns, engaging with celebrities as well as experienced and influential managers, and the 
systematic use of media and social networks may improve policymakers' attention to prioritizing health 
issues of people with disabilities.
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چرا مسائل سلامت افراد دارای ناتوانی در دستور کار سیاست گذاران قرار نمی گیرد؟: یک مطالعه 
کیفی از منظر سیاست گذاران

هدف افراد ناتوان در مقایسه با جمعیت عمومی در معرض آسیب ها و بیماری های بیشتری قرار دارند، اما سیاست گذاران حوزه سلامت و 
دیگر نهادهای ذی نفع متأسفانه به مسائل سلامت آن ها چندان توجه نمی کنند. هدف این مطالعه شناسایی عوامل  مؤثر بر در دستور کار 

قرارنگرفتن مسائل سلامت افراد ناتوان از سوی سیاست گذاران است.
روش بررسی این پژوهش مطالعه ای کیفی بود که با رویکرد پدیدارشناسی انجام گرفت.  از طریق روش نمونه گیری گلوله برفی با 22 
نفر از سیاست گذاران در سطح ملی مصاحبه صورت گرفت. سیاست گذاران شرکت کننده در مطالعه بازیگران و ذی نفعان کلیدی بودند 
که در امر سیاست گذاری و برنامه ریزی حوزه سلامت و ناتوانی در ایران نقش فعال و تأثیرگذاری داشتند. سیاست گذاران از طیف های 
مختلفی از وزارتخانه ها، سازمان های دولتی، نهادهای غیردولتی، مجلس شورای اسلامی، شهرداری تهران و سازمان های بیمه سلامت در 
این مطالعه حضور داشتند. مصاحبه ها به صورت نیمه ساختاریافته و انفرادی بود و به طور میانگین 30 دقیقه تا دو ساعت به طول انجامید. 
برای گردآوری داده ها یک فرم راهنمای مصاحبه تدوین شد که شامل سؤالات اصلی و هدف پژوهش بود. روش تحلیل اکتشافی به منظور 
شناسایی مفاهیم اصلی مطالعه و در سه مرحله انجام شد. همچنین از  نسخه 11 نرم افزار MAXQDA  برای طبقه بندی و تحلیل داده های 

مطالعه استفاده شد.
یافته ها در این مطالعه سه طبقه اصلی و 13 طبقه فرعی ایجاد شد. در طبقه تأثیرگذاری، چهار طبقه فرعی با عناوین نفوذ پایین در 
فرایندهای سیاست گذاری سلامت در سطح ملی، مستقل نبودن ساختار سازمانی، کم اهمیت بودن جایگاه انجمن ها و نهادهای غیردولتی 
مرتبط با افراد ناتوان برای سیاست گذاران و توانایی کم افراد معلول و نهادهای وابسته به آن ها در لابی گری و شبکه سازی ایجاد شد. در 
طبقه در اقلیت بودن شش طبقه فرعی با عناوین توجه بیشتر سیاست گذاران به مسائل عمومی سلامت جامعه، دیده نشدن نیازهای ویژه 
گروه های در اقلیت از سوی سیاست گذاران سلامت، جذاب نبودن موضوعات مرتبط با افراد ناتوان برای سیاست گذاران، ایجاد نشدن منافع 
مالی و سیاسی درخور توجه برای سیاست گذاران در موضوعات مرتبط با افراد ناتوان، آگاهی کم سیاست گذاران از مسائل سلامت افراد 
ناتوان و اهمیت کم موضوعات مرتبط به افراد ناتوان برای سیاست گذاران شکل گرفت. همچنین در طبقه نبود صدای واحد، سه طبقه 
فرعی با عناوین نبود انسجام میان افراد معلول و نهادهای وابسته به آن ها، توجه به منافع شخصی و حزبی و نبود شبکه های ارتباطی 

گسترده و منسجم ایجاد شد.
نتیجه گیری به منظور توجه مطلوب به سیاست های مورد نیاز سلامت در افراد ناتوان در ایران، لازم است انجمن ها و سازمان بهزیستی 
ضریب نفوذ خود را در سیاست گذاری ها افزایش دهند. این مهم می تواند از طریق افزایش تعاملات بازیگران حوزه ناتوانی با سیاست گذاران 
کلیدی دیگر بخش ها صورت پذیرد. برگزاری کمپین ها، درگیرکردن چهره های برجسته و مشهور، به کارگیری مدیران با تجربه و بانفوذ 
و استفاده نظام مند و هدف دار از رسانه ها و شبکه های اجتماعی می تواند در افزایش توجه سیاست گذاران مؤثر واقع شود. آگاهی کم 
سیاست گذاران از مسائل سلامت افراد ناتوان،  به دانش کم سیاست گذاران درباره نیازها و مسائل سلامت افراد معلول اشاره داشت. برخی 
از مشارکت کنندگان ابراز داشتند که نبود دانش کافی باعث می شود سیاست گذاران نتوانند تصمیمات درستی را درباره نیازهای فعلی و 

آینده افراد ناتوان بگیرند.

کلیدواژه ها: 
سیاستگذاری سلامت، 

افراد دارای ناتوانی، نفوذ،  
دستورگذاری، ایران

تاریخ دریافت: 07 آذر 1397
تاریخ پذیرش: 21 فروردین 1398

تاریخ انتشار: 10 تیر 1398

شاهین سلطانی۱، *امیر حسین تکیان2،3،4، علی اکبری ساری3، محمد کمالی۵، سید رضا مجدزاده۶، بهزاد کرمی متین۱

1- مرکز تحقیقات عواملی محیطی مؤثر بر سلامت، دانشکده بهداشت، دانشگاه علوم پزشکی کرمانشاه، کرمانشاه، ایران.
2- گروه سلامت جهانی و سیاستگذاری عمومی، دانشکده بهداشت، دانشگاه علوم پزشکی تهران، تهران، ایران.

3- گروه علوم مدیریت و اقتصاد بهداشت، دانشکده بهداشت، دانشگاه علوم پزشکی تهران، تهران، ایران.
4- مرکز تحقیقات عدالت در سلامت، دانشگاه علوم پزشکی تهران، تهران، ایران.

5- گروه مدیریت توانبخشی، دانشکده علوم توانبخشی، دانشگاه علوم پزشکی ایران، تهران، ایران.
6- گروه اپیدمیولوژی و آمار زیستی، دانشکده بهداشت، دانشگاه علوم پزشکی تهران، تهران، ایران.

* نویسنده مسئول: 
دکتر امیر حسین تکیان

نشانی: تهران، دانشگاه علوم پزشکی تهران، دانشکده بهداشت، گروه سلامت جهانی و سیاستگذاری عمومی.
تلفن: 3550106 (918) 98+ 

takian@tums.ac.ir :رایانامه



تابستان 1398 . دوره 20 . شماره 2

138

مقدمه 

تحقیقات نشان می دهند سطح سلامت افراد ناتوان در مقایسه 
با جمعیت عمومی کمتر و در مقابل، آسیب پذیری آن ها در برابر 
احتمال  همچنین  است.  بیشتر  قابل پیشگیری  ثانویه  عوارض 
دچار شدن افراد ناتوان به چندین بیماری مزمن به صورت همزمان 
با  این احتمال  ناتوانی بیشتر است و  افراد بدون  با  در مقایسه 
تشدید ناتوانی یا تعداد آن افزایش می یابد ]1[. طبق مطالعات 
انجام شده شیوع بیماری هایی مانند پوکی استخوان، جراحت ها، 
خون  فشار  قلبی عروقی،  بیماری های  آسم،  آرتریت،  دیابت، 
وکلسترول بالا، در افرادی که ناتوانی فیزیکی و شناختی دارند 

بیشتر از جمعیت عمومی است ]2[. 

که  است  آن  از  حاکی  مطالعات  برخی  نتایج  این،  بر  علاوه 
میزان وجود رفتارهای پرخطر مانند سیگار کشیدن، رژیم غذایی 
نامناسب، نداشتن فعالیت فیزیکی و قرارگیری در معرض خشونت 
در این افراد بیشتر است ]3[. با وجود شیوع بیشتر بیماری ها و 
عوارض ثانویه در افراد ناتوان، این افراد خدمات سلامت مورد نیاز 
خود را به طور متناسب دریافت نمی کنند و به همین دلیل میزان 
از  بیشتر  گروه  این  در  برآورده نشده  سلامت  مراقبت  نیازهای 
جمعیت عمومی است که این مسئله به یک نگرانی جهانی نیز 

تبدیل شده است ]4[.

 مطابق نتایج سرشماری های ملی در سال های گذشته، افراد 
ناتوان حدود 1 تا 4 درصد جمعیت عمومی در ایران را تشکیل 
می دهند ]6 ،5[. در دهه های گذشته اقدامات مثبتی از سوی 
قانون گذاران و دولتمردان مانند تصویب قانون جامع حمایت از 
حقوق معلولان در سال 1383، قانون تصویب کنوانسیون حقوق 
افراد معلول در سال 1387و به دنبال آن لایحه اصلاحیه قانون 
جامع حمایت از حقوق معلولان در سال 1396 در راستای احیای 
حقوق این افراد انجام شده است، اما مطالعات نشان می دهند بعد 
از گذشت 14 سال از تصویب اولین قانون جامع حمایت از حقوق 
افراد معلول، این افراد با مشکلات عدیده ای برای دسترسی به 

خدمات سلامت روبه رو هستند. 

نبود پوشش های بیمه ای برای نیازهای ویژه درمانی و توان بخشی، 
دسترسی فیزیکی نامناسب به مراکز درمانی و بهداشتی، زیادبودن 
ارائه نشدن  توان بخشی،  و  درمانی  خدمات  مستقیم  هزینه های 
خدمات توان بخشی و درمانی ویژه در بسیاری از مراکز درمانی، 
ارائه کنندگان خدمات سلامت، زیادبودن  نامناسب  برخوردهای 
هزینه تجهیزات توان بخشی و نبود دسترسی نامناسب به سیستم 
حمل و نقل عمومی در بسیاری از استان های کشور همگی شاهد 
این مدعا هستند که نظام سلامت ما در کنار دیگر بخش های 
دولتی و عمومی هنوز نتوانسته است به طور برجسته ای بر مفاد 

قوانین موجود جامه عمل بپوشاند ]7-14[. 

با هدف دسترسی  که  تحول سلامت  در طرح  نمونه  برای   

به پوشش همگانی سلامت طراحی و اجرا شد و باید به همه 
مورد نیاز  خدمات  تمام  ناتوان  افراد  شامل  جامعه  گروه های 
ایشان را بدون دشواری های مالی ارائه می داد، شاهد تحولی در 
بهبود دسترسی این افراد به خدمات سلامت نبوده ایم. در این 
در  سلامت  مراقبت های  برای  جیب  از  پرداخت  میزان  طرح 
بیمارستان های دولتی کاهش پیدا کرده است، اما کاملًا روشن 
است در این طرح از بخش اعظمی از نیازهای سلامت افراد ناتوان 
مانند خدمات توان بخشی، تجهیزات توان بخشی و مراقبت های 
پرستاری که بخش خصوصی تأمینشان می کند، غفلت شده است. 

افراد  سلامت  نیازهای  از  بسیاری  کرد  اشاره  باید  همچنین 
ناتوان نزد بیمه های سلامت نیز بی پاسخ مانده است، چراکه هنوز 
را  ویژه ای  و  پایدار  سیاست های  نتوانسته اند  بیمه های سلامت 
برای ارتقای دسترسی این افراد به خدمات سلامت تدوین کنند. 
نبود پوشش های بیمه ای برای خدمات و تجهیزات توان بخشی یا 
مراقبت های دهان و دندان تنها بخشی از نیازهای پیچیده سلامت 
افراد ناتوان هستند که تاکنون بیمه های سلامت نسبت به آن ها 

بی توجه بوده اند ]15، 14[. 

در مطالعات مختلفی که در ارتباط با شناسایی نیازهای سلامت 
و اجتماعی افراد ناتوان انجام شده است، نگرانی های جامعه معلول 
کشور از توجه کم مسئولان و تصمیم گیرندگان چه در سطح ملی 
و چه در سطح محلی در ارتباط با مسائل مختلف مطرح شده 
است. این اظهارات نشان می دهد کم توجهی به مسائل افراد ناتوان 
تنها به یک استان یا منطقه محدود نمی شود و به طور گسترده 
در بسیاری از مطالعات صورت گرفته بر آن تأکید شده است؛ برای 
نمونه برخی از اظهارات افراد ناتوان در این مطالعات به در اینجا 

آورده شده است: 

آن  به  اما  می شناسند  را  مسئله  مسئولان  اکثر  »متأسفانه 
»با  نیست«،  مهم  آن ها  برای  مسئله  زیرا  نمی دهند،  اهمیت 
در  معلولان  استخدام  درصد  قانون سه  بر  که خیلی  وجودی 
سازمان ها و شرکت ها تأکید می شود، ولی از حرف تا عمل خیلی 
فاصله هست« ، »حتی یک کارشناس یا ناظر معلول ندارند که 
بتواند راهنمایی کند چه رمپ هایی و با چه اندازه ای بسازند، 
فقط خودسرانه کار می کنند ]16[. مسئولان هیچ شناختی از 
معلولان ندارند« ]17[. »با اینکه هر اداره باید 3 درصد معلول 
این را مد نظر قرار نمی دهد« ]17[.  اداره ای  اما هیچ  بگیرد، 
به  خاص  خدمات  معلولان  به  که  مراکزی  جامعه  »در سطح 
ارائه می دهد، وجود ندارد و مراکزی هم که هست بیشتر برای 
نمی پرسد  را  ما  احوال  کسی  معلولان...  تا  است  عادی  افراد 
مگر اینکه خودمان برویم دکتر، وگرنه کسی به فکر وضعیت 
ما نیست« ]18[. »سازمان ما تنهاست... اگر ارگان های دیگر 
کمک بدهند خدمات به والدین را خیلی بهتر از این می توانیم 
با  باید  مختلف  ارگان های  و  سازمان ها  مسئولان  دهیم،  ارائه 
وزارت  آن ها  رأس  و  باشند  داشته  ارتباط  بهزیستی  سازمان 
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بهداشت است که می تواند با مجموعه های ذی ربطش ارتباط 
با دستگاه های ما را قوی تر کند« ]19[.

با توجه به مطالب مذکور و با توجه به کمبود مطالعات انجام گرفته 
در این حوزه در ایران، ما در این پژوهش تصمیم گرفتیم به یکی 
از دغدغه های مطرح شده افراد ناتوان در مطالعات گذشته بپردازیم 
که چرا با وجود تأکید و حمایت قوانین ملی و بین المللی از ایجاد 
دسترسی عادلانه به خدمات سلامت برای افراد ناتوان، این افراد باید 
با موانع گوناگونی برای دریافت خدمات سلامت خود مواجه باشند. 
شناسایی نظام مند این علل می تواند راهنمای عملی مناسبی برای 
پیشبرد سیاست گذاری ها در آینده باشد. علاوه بر این، با استفاده از 
شواهد به دست آمده در این مطالعه و همچنین تجربیات تأثیرگذار 
کشورهای پیشرو در زمینه ارائه خدمات سلامت به افراد ناتوان، این 
مطالعه پیشنهادانی برای افزایش توجه سیاست گذاران و تسریع 
روند در دستور کار قرار گرفتن مسائل سلامت این شهروندان ارائه 

می دهد.

روش بررسی

به صورت گذشته نگر  بود که  مطالعه ای کیفی  پژوهش  این 
و با رویکرد پدیدارشناسانه اجرا شد که هدفش شناسایی علل 
در دستور کار قرار نگرفتن مسائل سلامت افراد ناتوان از سوی 
سیاست گذاران در ایران بود. در این مطالعه دو مفهوم سیاست و 
سیاست گذار به صورت آنچه در ادامه آمده است تعریف می شود. 
در مطالعات مختلف تعاریف متفاوتی از سیاست ارائه شده است 
اما در اینجا سیاست گذاری به شبکه ای از تصمیم ها، برنامه ها و 

اقدامات برای ارتقای سلامت افراد ناتوان اشاره دارد. 

همچنین در این مطالعه سیاست گذار به افرادی اطلاق می شد که در 
سالیان گذشته در فرایند برنامه ریزی و تصمیم گیری حوزه ناتوانی و سلامت 
در سطح ملی مشارکت داشته اند و در این زمینه به عنوان بازیگر اصلی 
نقش مهم و تأثیرگذاری را بر عهده داشته اند. افراد ناتوان در این مطالعه 
افرادی هستند که به واسطه اختلالات بینایی، شنیداری، جسمی حرکتی، 

ذهنی و روانی در انجام فعالیت های روزانه دچار مشکل هستند.

جدول 1. مشخصات کلی افراد شرکت کننده در مطالعه

سازمانحوزه فعالیتشماره افراد شرکت کننده

وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکیبیمه های سلامت۱

وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکیتوان بخشی2

بنیاد شهید و امور ایثارگرانتوان بخشی3

وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکیبرنامه ریزی و اقتصاد سلامت4

انجمن باورحقوق افراد معلول۵

سازمان بهزیستی کشورتوان بخشی۶

سازمان بیمه سلامت ایرانبیمه سلامت7

انجمن جامعه معلولان ایرانناتوانی و معلولیت8

سازمان تأمین اجتماعیبیمه سلامت9

سازمان تأمین اجتماعیبیمه سلامت۱0

سازمان بهزیستی کشورتوان بخشی۱۱

شهرداری تهرانمناسب سازی شهری۱2

مجلس شواری اسلامیقانون گذاری۱3

وزارت تعاون، کار و رفاه اجتماعیحقوق افراد معلول۱4

وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکیمدیریت نظام سلامت۱۵

سازمان بهزیستی کشورمناسب سازی شهری۱۶

سازمان بهزیستی کشورتوان بخشی۱7

سازمان بهزیستی کشورتوان بخشی۱8

سازمان بهزیستی کشورتوان بخشی۱9

سازمان بیمه سلامت ایرانبیمه سلامت20

انجمن باورحقوق افراد معلول2۱

وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکیژنتیک22
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جامعه مطالعه شده شامل همه افراد ذی نفع و صاحب نظری 
بودند که در امر ارتقای سلامت و امور برنامه ریزی، سیاست گذاری 
و مدیریت سطوح مختلف بهداشتی، درمانی و توان بخشی در نظام 
سلامت تجربه عملی یا دانش راهبردی داشتند. روش نمونه گیری 
گلوله برفی برای انتخاب هدفمند شرکت کنندگان مدنظر مطالعه 
استفاده شد. بدین صورت که ابتدا لیستی از سازمان ها و افراد 
مرتبط با زمینه پژوهش مدنظر تهیه و پس از انجام هماهنگی های 
لازم افراد مد نظر براش شرکت در جلسه مصاحبه دعوت شدند. 
انجمن ها و سازمان های مردم نهاد نیز به عنوان نمایندگان افراد 
ناتوان در این مطالعه شرکت داشتند. در این سازمان ها با افرادی 
مصاحبه شد که نقش فعال و کلیدی در تهیه و تدوین قانون 
جامع حمایت از حقوق معلولان در سال 1383 و دیگر سیاست ها 

و قوانین بعد از آن داشتند.

 برای هدایت جلسه مصاحبه و جمع آوری هدفمند داده های 
مطالعه از فرم راهنمای مصاحبه استفاده شد که شامل برخی از 
عناوین کلی سؤالات مد نظر پژوهش بود. پس از پایان مصاحبه از 
هریک از مصاحبه شوندگان خواسته شد فرد یا افراد دیگری را نیز 
که در این زمینه صاحب نظر هستند معرفی کنند. در این پژوهش 
کرد.  پیدا  ادامه  داده ها  به اشباع رسیدن  تا  نمونه گیری  کفایت 
درمجموع 22 نفر به عنوان سیاست گذار در این پژوهش شرکت 
داشتند. مشخصات افراد شرکت کننده در مطالعه در جدول شماره 

1 آورده شده است. 

انفرادی  مصاحبه های  طریق  از  اطلاعات  جمع آوری 
نیمه سازمان یافته صورت گرفت. برای هدایت جلسه و اطمینان از 
جمع آوری اطلاعات در ابعاد مختلف از راهنمای مصاحبه استفاده 
شد. به دلیل آشنایی محقق مطالعه با زمینه پژوهش، مصاحبه ها 
را محقق انجام داد. همچنین مصاحبه گر در طول جلسه بحث ها 
و  به صورت دیجیتال ضبط کرد  را  انجام شده  و گفت وگوهای 
با  پژوهش  اعتبار  گرفت.  صورت  نیز  یادداشت برداری  همزمان 
روش ارزیابی مشارکت کنندگان به انجام رسید. برای این منظور 
متن مصاحبه و کدها و طبقات اولیه شکل گرفته مجدداً در اختیار 
مصاحبه شوندگان قرار گرفت تا آن ها درباره دقت و صحت مطالب 
تمایل  و در صورت  نظر کنند  اظهار  پژوهش  منعکس شده در 

نسبت به اصلاح یا افزودن نظرات خود اقدام ورزند. 

تحلیل داده های کیفی

نرم افزار   11 نسخه  از  داده ها  طبقه بندی  و  کدگذاری  برای 
MAXQDA استفاده شد. به همین دلیل ابتدا پس از پیاده سازی 
مصاحبه های انجام گرفته، فایل هریک از داده ها در قالب فرمت 
تحلیل  رویکرد  نرم افزار MAXQDA شد.  وارد نسخه 11   doc
تحلیل  و  کدگذاری  بود.  استقرایی  صورت  به  کیفی  داده های 
داده ها به صورت همزمان و از آغاز اولین مصاحبه انجام شد. پس 
از ایجاد کدهای اولیه، هریک از کد ها از لحاظ مفهومی با دیگر 

کدها مقایسه شد و کد هایی که به مفاهیم مشترک اشاره داشتند 
در قالب طبقات فرعی قرار گرفتند. این روند در دیگر مصاحبه ها 
تکرار شد تا مجموعه ای از طبقات فرعی شکل گرفت. پس از 
ایجاد طبقات فرعی، این طبقات از لحاظ مفهومی و موضوعی 
به دقت بررسی و به طور مداوم با دیگر طبقات مقایسه شدند و 
طبقاتی که به لحاظ مفهومی به موضوع مشابهی اشاره داشتند، 
در کنار یکدیگر قرار گرفتند و پس از این مرحله طبقات فرعی در 
زیرمجموعه یک طبقه دیگر قرار گرفتند که طبقه اصلی نام گذاری 
شد. از این رو طبقه اصلی مطالعه شامل یک یا چند طبقه فرعی 
افراد  تمامی  داشتند. حضور  بر یک موضوع دلالت  می شد که 
شرکت کننده در پژوهش مبتنی بر کسب رضایت آگاهانه برای 

مشارکت در مطالعه بود.

یافته ها 

با  با توجه به هدف مطالعه سه طبقه اصلی  در این مطالعه 
عناوین تأثیرگذاری، در اقلیت بودن و نبود صدای واحد و 13 طبقه 
فرعی ایجاد شد. در جدول شماره 2 طبقات اصلی و فرعی و 
همچنین پیامدهای ایجاد شده در هر طبقه نشان داده شده است.

تأثیرگذاری

برخی از مصاحبه شوندگان بیان می کردند که سازمان بهزیستی 
به دلیل آنکه زیرمجموعه یک وزارتخانه است، جایگاه سیاسی 
قدرتمندی برای نفوذ و تحت تأثیر قراردادن دیگر وزارتخانه ها و 
سازمان ها در سیاست گذاری ها و تصمیم گیری های مرتبط با افراد 
ناتوان ندارد. برخی حتی معتقد بودند این جایگاه آن قدر سست و 
لرزان است که در طول دهه های گذشته فی ما بین وزارتخانه های 

مختلف جا به جا می شده است. 

که  کردند  بیان  بهزیستی  سازمان  سیاست گذاران  از  برخی 
به دلیل آنکه این سازمان زیرمجموعه وزارت تعاون، کار و رفاه 
اجتماعی است، به مسائل این سازمان در میان انبوه مسائل وزارت 
مذکور بی توجهی می شود و فرصتی برای در دستور کار قرار گرفتن 
پیدا نمی کنند؛ »سازمان قادر نبوده است در سال های گذشته 
نفوذ سیاسی را ایجاد بکند که به واسطه آن حق معلولان را بگیرد، 
به نظر می رسد جایگاه سازمان باید ارتقا پیدا کند، جایگاه سازمان 
جایگاه محکمی نیست، شما اگر یک وزیر را برای این سازمان 
اختصاص بدهید که فقط برای این قضیه باشد، می تواند در هیئت 
دولت از این موضوع دفاع بکند. ولی وقتی شما یک سازمان و 
زیرمجموعه یک وزارتخانه پرکار هستید ممکن است شما از نظر 
دور بمانید، در حالی که بهزیستی بسیار مهم است و با ین شرایط 
مشکلات سازمان بهزیستی هیچ وقت برجسته و گفته نمی شود« 

(ش 17. سیاست گذار).

افراد  که  کردند  بیان  مصاحبه شوندگان  از  برخی  همچنین 
و  انجمن ها، خیریه ها  مانند  آن ها  به  وابسته  نهادهای  و  ناتوان 
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سازمان بهزیستی نتواسته اند در سالیان گذشته لابی های سیاسی 
قدرتمندی را برای افزایش توجه سیاست گذاران و در دستور کار 
قرار دادن مسائل افراد ناتوان ایجاد کنند. یکی از مصاحبه شوندگان 
بیان کرد که افراد معلول نتوانسته اند با سیاست مداران برجسته 
فرایندهای  در  را  آنان  و  کنند  ایجاد  نزدیکی  ارتباطات  ملی 

سیاست گذاری خود درگیر کنند: 

»در کشورها توسعه یافته به نظرم آنچه مؤثر بوده ولی ما در 
ایران حتی تمرینش هم نکردیم، لابی کردن است. معلولین ما 
تمرین لابی کردن هم نکردند... معلولین نتوانستند هویتی مستقل 
برای خودشان ایجاد بکنند، حتی در داخل خودشان هم باند بازی 

دارند« (ش 3. سیاست گذار).

اشاره  این  به  بیمه سلامت  از سیاست گذاران در حوزه  یکی 
داشت که برخی از پوشش های بیمه ای مانند پوشش بیمه سلامت 
برای معتادان با استفاده از فرایند لابی گری و درگیرکردن مقامات 
دولتی و سیاسی در دستور کار بیمه سلامت قرار گرفته اند. ایشان 
بر این باور بود که چنین خدمتی برای بیمه سلامت هزینه اثربخش 
نیست، اما با توجه به آنکه دولت آن را تصویب و اعتبارات لازم را 
برای آن تأمین کرده، بیمه سلامت ملزم به اجرای آن شده است: 

»بعضی چیزها با لابی اتفاق می افتند. یک بار مجمع تشخیص 
باید بیمه بشوند، ما می دانیم  مصلحت می گوید تمام معتادان 
محدود  پول  اگر  پس  مواد،  بر می گردند سمت  دوباره  معتادان 
بیمه را صرف هزینه آن ها بکنیم، هزینه اثربخش نیست، ولی این 
موضوع از سوی مقامات بالادستی تصویب شده است و برایش 
هم 30 میلیارد پول اختصاص دادند و مدام پیگیری می کنند که 
این 30 میلیارد را چه کردید؟ چون بودجه آن جدا تعریف شده 

است، ما مجبوریم اجرا بکنیم و نمی توانیم بگویم بار مالی دارد و 
اجرایش نمی کنیم. در این موضوع از منابع بیمه استفاده نمی شود، 
بلکه ردیف جداگانه ای را برای پوشش درمان معتادان اختصاص 

دادند« (ش 17. سیاست گذار).

در اقلیت بودن

برخی از مصاحبه شوندگان بیان کردند که منافع و نیازهای 
از سوی سیاست گذاران  افراد معلول  اقلیت مانند  گروه های در 
دیده نمی شود و در سطح جامعه نیز نمود پیدا نمی کند. نگرانی 
عمده آن بود که سیاست گذاران معمولاً تمایل دارند به سمت 
بیشتری  اثرات  و  نتایج  که  کنند  تدوین سیاست هایی حرکت 
هم برای افراد جامعه و هم برای خود آن ها داشته باشد. دیگر 
مصاحبه شوندگان بیان کردند که معمولاً مسائل گروه های اقلیت 
برای  توجهی  درخور  و  جذاب  موضوعات  معلول  افراد  مانند 

سیاست گذاران نیستند. 

سیاست گذاران تمایل دارند انرژی کاری خود را در نهادها و 
پست هایی صرف کنند که در متن توجه سیاست گذاران کلیدی 
و رسانه ها قرار داشته باشند و نه در حاشیه. مسائل گروه های 
اقلیت در دهه های گذشته نتواسته است انگیزه سیاسی لازم را 
برای سیاست گذاران ایجاد کند، زیرا ممکن است فعالیت در این 
حوزه آن ها را از زدوبند های سیاسی که در سطح کلان کشور رخ 
می دهد، دور و جایگاه سیاسی آن ها را دچار تزلزل کند. همچنین 
مطرح شد که گروه های در اقلیت منافع مالی زیادی برای مدیران 
و سیاست گذاران ایجاد نمی کنند. سیاست گذاران معمولاً ترجیح 
می دهند در نهادهایی فعالیت کنند که با محدودیت های بودجه ای 

جدول 2. موانع در دستور کار قرارنگرفتن مسائل سلامت افراد ناتوان از منظر سیاست گذاران

پیامدهاطبقه فرعیطبقه اصلی

تأثیرگذاری
نفوذ پایین در فرایندهای سیاست گذاری سلامت در سطح ملی

مستقل نبودن ساختار سازمانی
کم اهمیت بودن جایگاه انجمن ها و نهادهای غیردولتی مرتبط با افراد ناتوان برای سیاست گذاران

توانایی کم افراد معلول و نهادهای وابسته به آن ها در لابی گری و شبکه سازی

تأخیر در بررسی لوایح و طرح های پیشنهادی
در اولویت قرارنگرفتن برنامه ها و سیاست های پیشنهادی

در اقلیت 
بودن

توجه  بیشتر سیاست گذاران به مسائل عمومی سلامت جامعه 
دیده نشدن نیازهای ویژه گروه های در اقلیت از سوی سیاست گذاران سلامت

جذاب نبودن موضوعات مرتبط با افراد ناتوان برای سیاست گذاران 
ایجادنشدن منافع مالی و سیاسی درخور توجه برای سیاست گذاران در موضوعات مرتبط با افراد ناتوان

آگاهی کم سیاست گذاران از مسائل سلامت افراد ناتوان
اهمیت کم موضوعات مرتبط به افراد ناتوان برای سیاست گذاران

غفلت از نیازهای گروه های آسیب پذیر و در اقلیت
کاهش قدرت چانه زنی در جلسات سیاست گذاری

ایجاد نشدن دغدغه و نگرانی در میان سیاست گذاران
غفلت از نیازهای گروه های آسیب پذیر

نبود صدای 
واحد

نبود انسجام در میان افراد معلول و نهادهای وابسته به آن ها
توجه به منافع شخصی و حزبی 

نبود شبکه های ارتباطی گسترده و منسجم از سوی نهادهای وابسته به افراد ناتوان

درک نشدن خواسته ها و نیازهای افراد ناتوان توسط سیاست گذاران
متقاعد نشدن دولت ها برای در دستور کار قراردادن مسائل

پراکندگی و ازهم گسیختگی ذی نفعان
نبود یکپارچگی برنامه و سیاست های پیشنهادی
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کمتری روبه رو باشد و از سوی دیگر منافع مالی شخصی خود را 
نیز به حداکثر برسانند. درمجموع این موضوعات موجب شده 
آسیب پذیر  گروه های  دراقلیت بودن  به  سیاست گذاران  است 

چندان توجه نکنند. 

»متأسفانه افراد معلول و بیماران صعب العلاج چون از نظر کمّی 
با دیگر گروه های جامعه کمتر هستند، چندان در  در مقایسه 
اولویت قرار نمی گیرند، در حالی که این اشتباه است. سیستمی از 
نظر توسعه یافتگی شاخص پایداری دارد که به اقلیت ها توجه کند، 
یعنی جامعه ای که بیماران صعب العلاج و معلولینش دیده شوند، 

شاخص توسعه دارد« (ش 18. سیاست گذار)

دانش  و  آگاهی  که  کردند  بیان  مصاحبه شوندگان  از  برخی 
نسبت به مفاهیم ناتوانی و معلولیت در میان سیاست گذاران رشد 
و توسعه نیافته است و به همین دلیل متولیان مختلف مانند 
آن ها  به  و  غفلت  افراد  این  مسائل سلامت  از  بهداشت  وزارت 
بی توجهی می کنند. برخی از مشارکت کنندگان ابراز داشتند که 
نبود دانش کافی باعث می شود سیاست گذاران نتوانند تصمیمات 
درستی را درباره نیازهای فعلی و آینده افراد ناتوان بگیرند. یکی 
از مصاحبه شوندگان از وزارت بهداشت، درمان و آموزش پزشکی، 
بیان داشت که وزارت بهداشت تاکنون به مسائل و نیازمندی های 
افراد ناتوان توجه جدی نداشته است و به همین دلیل تاکنون 
برای حل مسائل مرتبط با بیمه سلامت آن ها اقدامی انجام نداده 

است:

گروهی  آن  فکری  بلوغ  خلأ  به  مشکلات  بیشتر  نظرم  »به 
برمی گردد که متولی این مسئله هستند. من به عنوان متولی 
نظام سلامت هنوز به بلوغ فکری نرسیده ام، ولی قرار نیست این 
روند تا ابد ادامه پیدا کند. ما در وزارت بهداشت در این باره حرفی 
نداشتیم بزنیم. اگر ما در وزارت بهداشت معلولیت را خوب تعریف 
می کردیم و خدمات مورد نیاز آن را هم خوب تعریف می کردیم 
حالا سازوکار مالی آن را هم می توانستیم بیمه ای بکنیم؛ یعنی 

ما خودمان این کار را خوب انجام ندادیم« (ش 1. سیاست گذار)

نبود بلوغ فکری فقط محدود به یک نهاد و سازمان نیست، بلکه 
در نهادهای دیگر نیز مشهود است. یکی از مصاحبه شوندگان اظهار 
داشت که در حوزه مناسب سازی محیط شهری نیز کارشناسان 
معماری هنوز به هدف و اهمیت مناسب سازی فضای شهری و 
کاربرد آن برای افراد معلول پی نبرده اند و به همین دلیل در 
ساخت و سازهای خود نیز مقررات و استانداردهای مناسب سازی 

ساختمان ها را نادیده می گیرند: 

»ما جلسه ای گذاشتیم درباره مناسب سازی محیط شهری و همه 
استادان معماری و حمل و نقل و غیره را دعوت کردیم. ان جی اوها را 
هم دعوت کردیم و معلولان مشکلات خودشون را گفتند. بعد یکی از 
استادان شروع کرد به گریه کردن و گفت که من چطور تا حالا متوجه 

این موضوع نشده بودم« (ش 3. سیاست گذار)

نبود دغدغه نسبت به مسائل سلامت افراد ناتوان در وزارت 
بهداشت یکی از مسائل اصلی مورد اشاره مصاحبه شوندگان بود. 
بسیاری بیان کردند که متولیان، مسائل سلامت افراد ناتوان را 
مهم و با اهمیت نمی دانند و برای حل آن ها دغدغه ای ندارند. آن ها 
این مسائل را مسئله گروهی خاص از جامعه می پندارند و آن را 
به عنوان مسئله خود یا مسئله ای برای تمام افراد جامعه تلقی 
نمی کنند. یکی از مصاحبه شوندگان بیان کرد که نبود دغدغه و 
نگرانی نسبت به مسائل این افراد باعث شده است مسائل سلامت 
این افراد در برنامه ها و سیاست های ملی با جدیت دنبال نشود و 

هیچ گاه اولویت پیدا نکند: 

صورت  و  می دانند  را  مشکل  مسئولان  از  خیلی  »متأسفانه 
مسئله  را می شناسند، اما دلیل اینکه این دغدغه  رو ندارند، به 
نظرم این است که چندان برایشان مهم نیست. دغدغه ندارند! اگر 
خدای نکرده در خانواده خودشان معلول بیاید و اتفاقی برایشان 
بیفتد آن موقع می فهمند معلولیت هست و باید به داد این ها 

رسید. باید کمکشان کرد.« (ش 5. سیاست گذار)

نبود صدای واحد

افراد  بین  اتحاد  نبود  و  تفرقه  از  از مصاحبه شوندگان  برخی 
ناتوانانتقاد کردند که نتوانسته اند برای رفع مسائل خود یک شبکه 
یا نهاد حقوقی و ارتباطی منسجم، سخنگو و مطالبه گری را برای 
افزایش یکپارچگی، هماهنگی و انباشت ظرفیت ها ایجاد کنند. 
با  افراد معلول، در مقایسه  بود که  انتقاد اصلی مطرح شده آن 
جانبازان نتوانسته اند صدای خود را به گوش مسئولان برسانند و 
برای خود هویت مستقلی ایجاد کنند و متأسفانه به دلیل منافع 
متفاوت شخصی و گروهی دچار ازهم گسیختگی شده اند. مشکل 
دیگر آن بود که این افراد به دلیل ناتوانی و درگیری های روزمره 
ناشی از آن، حضور پررنگی در صحنه های تصمیم گیری نداشته 
و به همین دلیل نتوانسته اند اجماع مثبت و تأثیرگذاری را برای 

مطالبات و خواسته های خود ایجاد کنند.

»خود معلولان باید مقداری مشارکت خودشان  رو بیشتر کنند. 
امکان دارد سختگیری هایی وجود داشته باشد، اما در هر صورت 
نیاز است مقداری حضور اجتماعی آن ها در سطح جامعه پررنگ تر 
شود و جامعه این ها  را ببیند و با حقوقشان آشنا شود. مطالبه گری 
از طرف معلولان و نهادهای مرتبط با آن ها مثل ان جی اوها باید 
بیشتر انجام شود. خود معلولان باید در احقاق حقوقشان متحدتر 
بشوند. این اتحاد بین افراد معلول و ان جی اوهایی که در حال کار 
هستند قوی نیست و باید قوی تر بشود« (ش 12. سیاست گذار).

برخی از مصاحبه شوندگان اشاره کردند که انجمن های مختلفی 
در حوزه افراد ناتوان فعالیت می کنند، اما این نهادها نتوانسته اند 
قدرت و تأثیرگذاری کافی را برای نشان دادن اهمیت و در دستور 
کار قرار دادن مسائل و نیازهای افراد معلول ایجاد کنند که متأسفانه 
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از دید دولت نیز کم اهمیت پنداشته شده اند. مصاحبه شوندگان 
اشاره داشتند که بسیاری از این نهادها که مجوز فعالیت دریافت 
کرده اند، در حال حاضر فعالیتی ندارند و یا در حوزه های مختلف و 
به صورت پراکنده در حال ارائه خدمات به افراد معلول هستند که 
در چنین شرایطی منابع و ظرفیت های آن ها تجمیع نشده است 
و صدای واحد و یکسانی برای احقاق حقوق خود ایجاد نمی کنند. 

و  معلول  افراد  که  داشت  اشاره  مصاحبه شوندگان  از  یکی 
تشکل های وابسته به آن ها نیازمند ایجاد اعتمادسازی، همگرایی 
و همفکری در میان خود هستند تا بتوانند با به اشتراک گذاشتن 
و سازمان دهی منافع و منابع به اهداف خود دست یابند، در حالی 
به  که برخی از انجمن ها در جلسات و سیاست گذاری ها صرفاً 
یا شخصی خود هستند و جلسات  دنبال حل مسائل گروهی 
از  شخصی  امتیازات  گرفتن  برای  فرصتی  را  سیاست گذاری 

سیاست گذاران می پندارند:

»جامعه معلولان اگر به همفکری و همگرایی برسند بهتر از 
من و شما می دانند که مشکلشان چیست. شما نگاه کنید ما روی 
کاغذ هزار انجمن مرتبط با معلولان داریم، یکی از همکارانمان 
می گفت این انجمن فقط روی یک سی دی خلاصه شده است، نه 
فضایی دارند و نه امکاناتی. هر کسی در این انجمن ها دنبال منافع 
خودش است. چند روز پیش در کلاس بچه های معلول بودم، 
می گفتند که یکی از انجمن ها معلولان را وسیله ای قرار داده برای 

سود و پیشرفت خودش. 

این گونه نباید برخورد شود. باید معلولان به تدریج به هم نزدیک 
شوند، نه اینکه از هم فاصله بگیرند. یعنی واقعاً  اگر جامعه معلولان 
با هم باشند و یک تشکل سازمان یافته داشته باشند خیلی خوب 
می شود. آقای وزیر می گفت که فردی از جامعه معلولان رفته بود 
با ایشان ملاقات کرده بود و گفته بود من مثلًا حاضرم این کار ها را 
برای معلولان انجام بدهم و در انتها دیدم که این شخص به دنبال 

منافعی برای خودش است نه معلولان. (ش 6. سیاست گذار).

بحث

این مطالعه با هدف شناسایی علل در دستور کار قرارنگرفتن 
مسائل سلامت افراد ناتوان از سوی سیاست گذاران انجام گرفت. 
فرایندهای  در  پایین  تأثیرگذاری  داد  نشان  مطالعه  این  نتایج 
سیاست گذاری، دراقلیت بودن و نبود صدای واحد در میان افراد 
کار  دستور  در  راستای  در  برجسته  مانع  سه  عنوان  به  ناتوان 
قرارگرفتن مسائل سلامت افراد معلول از سوی سیاست گذاران 
وابسته  نهادهای  و  افراد معلول  پایین  نفوذ  و  است. قدرت کم 
به آن ها در فرایندهای سیاست گذاری یکی از دلایل بی توجهی 

سیاست گذاران به موضوعات ناتوانی در سطح ملی بود.

 نتایج مطالعه حاکی از آن بود که افراد ناتوان، سازمان بهزیستی، 
نبوده اند  قادر  به آن ها در گذشته  وابسته  نهادهای  و  انجمن ها 

قدرت و نفوذ کافی را برای در دستور کار قراردادن مسائل سلامت 
افراد ناتوان در سطح ملی ایجاد کنند. جایگاه سازمانی سازمان 
بهزیستی به گونه ای است که نتوانسته است اثرگذاری لازم را در 
سطح وزارت متبوع خود و دولت ایجاد کند. این سازمان به عنوان 
سازمانی دولتی و وابسته به وزارت تعاون، کار و رفاه اجتماعی 
قدرت کافی را برای مطالبه گری و بازخواست کردن نهادهای بالاتر 

از خود نشان نداده است. 

انجمن های مرتبط با افراد ناتوان نیز قدرت لازم برای تحت تأثیر 
قراردادن فرایندهای سیاست گذاری را ندارند و دولت توجه جدی 
به آن ها نمی کند. انجمن ها و خیرین با سازمان بهزیستی تعامل 
و رابطه نزدیکی دارند، اما هنوز رابطه مستحکم و قابل اعتمادی 
در میان مؤسسات غیر دولتی با سازمان ها و وزارتخانه های دولت 
می دهد  نشان  هنی1  مطالعه  زمینه  این  در  است.  نشده  ایجاد 
در فضای سیاست، سیاست مداران از طریق مذاکره و چانه زنی 
احزاب  و  رسمی  ائتلاف های  غیررسمی،  ارتباطی  با شبکه های 
سیاسی قادر بوده اند به طور معناداری گروه های حامی2 را تحت 

تأثیر قرار دهند ]20[. 

علاوه بر این، یافته های این مطالعه نشان می دهد درگیرکردن 
لحاظ  از  بین سازمان هایی که  واسطه گر  عنوان  به  بانفوذ  افراد 
که  است  کلیدی  روشی  ندارند،  یکدیگر  با  ارتباطی  ساختاری 
گروه های حامی (گروهایی که از یک سیاست حمایت می کنند) 
از آن طریق تأثیر خود را بر سیاست های سلامت اعمال می کنند. 
سازمان های  و  بهزیستی  سازمان  ذکر شده،  مطالب  به  توجه  با 
قدرت  بر یک سیاست  اثرگذاری  برای  است  ممکن  غیردولتی 
چانه زنی،  از طریق  می توانند  اما  باشند،  نداشته  کافی  منابع  و 
ایجاد ائتلاف و ایجاد واسطه های بانفوذ بر جریان سیاست ها و 
تصمیم گیری ها اثرگذار باشند. در این راستا مطالعه گرین3 در 
تایلند نشان می دهد فرایند تدوین سیاست هنگامی با موفقیت به 
انجام می رسد که در کنار آن انبوهی از اقدامات حمایتی از جانب 

گروه های حامی شکل گرفته باشد ]21[. 

یکی از گروه های حامی استراتژیک، نخبگان اقتصادی 4 بوده اند 
با  مقایسه  در  آن ها  قدرت  تایلند  در  گذشته  دهه های  در  که 
قادر  بوده است و  افزایش  نخبگان حکومتی و نظامی در حال 
بوده اند که به طور مستقیم یا از طریق تحت تأثیر قراردادن دولت 
و احزاب سیاسی، بر فرایندهای سیاست گذاری اثرگذار باشند. 
دیگر گروه های تأثیرگذار در این مطالعه رسانه ها، سازمان های 

غیردولتی، متخصصان و گروه های سیاسی غیررسمی بودند.

به اعتقاد شرکت کنندگان در این مطالعه، افراد ناتوان و نهادهای 
مرتبط با آن ها در شکل گیری لابی های سیاسی برای ایجاد فشار 

1. Heaney
2. Interest groups
3. Green
4. Economic elite
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اساس  بر  بوده اند.  ناموفق  دولت  تصمیمات  بر  تأثیرگذاری  و 
نتایج مطالعه می توان نتیجه گرفت، پراکندگی نهادهای مرتبط 
با ناتوانی، نبود اتحاد و انسجام و حمایت در بین افراد ناتوان و 
ذی نفعان وابسته، درگیرنکردن ذی نفعان کلیدی، افراد برجسته و 
بانفوذ سیاسی و به کارگیری مدیرانی که ارتباطات شخصی قوی 
با سیاست گذاران برجسته ندارند، می تواند از دلایل شکل نگرفتن 
لابی های قدرتمند برای موضوعات مرتبط با ناتوانی و معلولیت 
باشد. مطالعات نشان می دهد که لابی گری در کشورهایی مانند 
ایالات متحده نقش مهمی را در پیشبرد اصلاحات نظام سلامت 

بازی کرده است ]22-24[. 

در جلب حمایت های سیاسی اینکه لابی گری با چه کسانی 
صورت می گیرد و چه کسانی این لابی گری را انجام می دهند، 
اهمیت زیادی دارد که افراد ناتوان و نهادهای وابسته به آن ها باید 
به آن توجه داشته باشند. لابی گری در مواقعی که اصلاحات باید 
به سرعت و به روش غیرخطی پیشرفت کنند به کار برده می شود؛ 
بر نقش غیرقابل پیش بینی رسانه ها در تصمیمات  برای مثال 
سیاسی تأکید شده است ]25[. ارتباطات شخصی می تواند نقش 
مهمی در لابی گری ایفا کند. سیاست گذاران احتمالاً لابی های 
سلامت را با کسانی که خود به طور مستقیم آن مسئله را تجربه و 
اثرات آن را درک کرده اند با روی بازتری قبول می کنند. مطالعات 
نشان می دهد لابی گری در میان گروه های همکار و گروه های 
دارند  زیادی  و  حرفه ای در رأس 5 که دانش و تخصص ظریف 
(مانند پزشکان) بیشتر دیده می شود ]23[. باید اشاره کرد که 
لابی گری بر برخی از تصمیمات بحرانی درباره تأمین مالی سلامت 
روان در استرالیا تأثیر بوده و نتایج مثبتی نیز در پی داشته است 

.]22[

و  یک سو  از  ناتوان  افراد  بین  هماهنگی  نبود  و  پراکندگی 
در اقلیت بودن آن ها از سوی دیگر باعث شده است تا مسائل این 
افراد نزد سیاست گذاران سلامت اولویت لازم را پیدا نکند، صدای 
این افراد به گوش مسئولان نرسد و از سوی آن ها به فراموشی 
سپرده شود. در همین راستا مطالعه تارا و پاتل6 در هند نشان 
زمینه  در  در دهه های گذشته  غیردولتی  می دهد سازمان های 
سلامت روان نقش مهمی در درمان، توان بخشی، مراقبت های 
افزایش  ظرفیت ها،  ایجاد  آموزش،  پژوهش،  جامعه،  بر  مبتنی 

آگاهی و لابی گری بازی کرده اند. 

همچنین مطالعه گالوی7 و همکاران نشان می دهد توزیع غیریکنواخت 
این  بین  هماهنگی  فقدان  موجب  بولیوی  در  غیردولتی  سازمان های 
نشان می دهد  مطالعه  این  است.  آن ها شده  بنیان گذاران  و  مؤسسات 
فعالیت سازمان های غیردولتی به اندازه جمعیت، گستره شهرنشینی، 

اندازه جمعیت بومی و پوشش نظام سلامت وابسته است. 

5. Peak professional group
6. Thara and Patel
7. Galway

درگیرنکردن اشخاص بانفوذ سیاسی و ایجاد انجمن ملی ناتوانی 
که متشکل از نمایندگان تمامی انجمن های فعال در حوزه افراد 
ناتوان باشد، می تواند در افزایش صدا، هماهنگی و وحدت رویه 
افراد ناتوان تأثیرگذارتر باشد؛ برای مثال انجمن ام اس ایران با 
آنکه در سال 1377 پایه گذاری شده است اما در ظرف چندین 
سال گذشته توانسته اند با برجسته کردن موضوع ام اس در سطح 
جامعه، درگیرکردن رسانه ها و برخی از متخصصان پزشکی بانفوذ 
در فرایند سیاست گذاری اقدامات بسیار مناسبی را برای ایجاد 
پوشش های بیمه ای قابل استطاعت برای داروهای مورد نیاز این 

افراد درگیر این بیماری انجام دهند. 

این انجمن همچنین توانسته است از طریق ایجاد 37 شعبه 
با  را  نزدیکی  ارتباطات  و  هماهنگی  انسجام،  ایران،  سراسر  در 
دیگر شعب تحت پوشش خود ایجاد کند ]26[. بهره گیری از 
اقدامات و تجربیات انجمن ها و نهادهایی که قادر بوده اند تأثیرات 
و دستاوردهای موفقی را در ارتباط با خدمت رسانی به بیماران 
داشته باشند، می تواند راهنمای عملی بسیار مناسبی برای افراد 

معلول و ذی نفعان درگیر در این قضیه باشد. 

پیشنهادات سیاستی

برگزاری کمپین ها از سوی افراد ناتوان و نهادهای وابسته 
به آن ها و با حمایت دولت 

کشورهای  در  ناتوانی  سیاسی  و  اجتماعی  تحولات  روند 
توسعه یافته نشان می دهد برگزاری کمپین ها یکی از مهم ترین 
افراد  مسائل  قرارگرفتن  کار  دستور  در  برای  محرکه  نیروهای 
ناتوان بوده است. افراد ناتوان، انجمن ها و سازمان های مرتبط با 
افراد ناتوان از فعالان تشکیل این کمپین ها بوده اند. دولت ها باید 
شرایط لازم را برای برگزاری چنین رویدادهایی تضمین کنند. 
ناتوان،  افراد  سلامت  نیازهای  تأمین  در  پیشرو  کشورهای  در 
این کمپین ها نقش مؤثری در افزایش آگاه سازی افراد جامعه، 
تغییر نگرش ها، دیده شدن و شنیده شدن خواسته های این افراد 
Hard- 2011، در بریتانیا کمپین  داشته اند؛ برای مثال در سال

est Hit که اساساً از سوی کنسرسیوم منافع ناتوانی و انجمن 
افراد ناتوان شکل گرفت، به شکل گیری لابی های در دولت منجر 
شد که از طریق آن حمایت های مالی برای افراد ناتوان شکل 
گرفت. حدود 8 هزار نفر در این کمپین به سمت پارلمان بریتانیا 

راهپیمایی کردند ]27[.

درگیرکردن چهره های برجسته و بانفوذ جامعه در فرایند 
دولتی،  مدیران  مانند  ناتوانی  امور  و  سیاست گذاری 

روحانیون، هنرمندان و ورزشکاران

روند تحولات کشورهای پیشرو در زمینه ناتوانی نشان می دهد 
درگیرکردن افراد مرجع و بانفوذ همانند سیاست گذاران، هنرمندان 
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و ورزشکاران که خود ناتوان بوده اند یا اینکه سابقه فعالیت در این 
حوزه را داشته اند، می تواند باعث ایجاد تحولاتی در سیاست های 

مرتبط با ناتوانی شود.

به عنوان  یا  افراد در پست های مدیریتی  این  به کارگماشتن 
و  توجهات  شکل گیری  در  می تواند  ناتوانی  سفیر  و  سخنگو 
حمایت های عمومی تأثیرگذار باشد. بررسی دستاوردهای ناتوانی 
در گذشته نشان می دهد این افراد نقش مهمی در مطرح کردن 
مسائل افراد ناتوان، مدل سازی مفاهیم ناتوانی، تغییر نگرش ها، 
قانون گذاری، ایجاد مؤسسات ناتوانی، جلب توجهات عمومی و 
جذب منابع مالی برای افراد ناتوان داشته اند. همچنین باید گفت 
که این افراد می توانند نقش مهمی در افزایش و تغییر توجهات به 

سمت افراد ناتوان داشته باشند. 

ناتوان  افراد  با  امور مختلف مرتبط  افراد در  این  درگیرشدن 
می تواند موجب تغییر نگرش ها و افزایش آگاهی افراد جامعه و 
سیاست گذاران از مشکلات و نیازهای افراد ناتوان شود. از تجربیات 
بین المللی در این زمینه می توان به حضور رئیس جمهور کنونی 
فرانسه ( امانوئل ماکرون8) در تمرین تنیس با ویلچر افراد ناتوان 
اشاره کرد. نامبرده ضمن بازدید از اقدامات پاریس برای میزبانی 
المپیک 2024 از تمرینات تیم تنیس با ویلچر فرانسه نیز بازدید 
کرد و همراه با آن ها روی ویلچر به انجام بازی مشغول شد ]28[. 

به کارگیری مدیران باتجربه و بانفوذ در حوزه ناتوانی

به کارگیری مدیران باتجربه و بانفوذ در حوزه سیاست گذاری 
می تواند گام مؤثری در راستای در دستور کار قراردادن مسائل 
افراد ناتوان از سوی سیاست گذاران باشد. به کارگیری افرادی که 
عملکرد آن ها در سطح ملی شناخته شده است و در نهادهای 
دارند، می تواند در شکل گیری لابی های  نفوذ سیاسی  مختلف 
سیاسی و معرفی قوانین و مصوبات جدید تأثیرگذار باشد و روند 
بررسی مسائل افراد ناتوان را از سوی نهادهای ذی نفع تسریع 
میان  در  خود  نفوذ  و  قدرت  با  افراد  این  دیگر  طرف  از  کند. 
سیاست گذاران می توانند سلسله مراتب سازمانی را در یک سازمان 
دور بزنند و به طور مستقیم مسائل افراد ناتوان را با رؤسای یک 

نهاد یا سازمان مطرح کنند.

درگیرکردن رسانه های جمعی در انتشار اطلاعات مرتبط 
با افراد ناتوان

اجتماعی  شبکه های  یا  صداوسیما  مانند  جمعی  رسانه های 
می توانند موجب ارتقای فرهنگ ناتوانی در کشور شوند. افزایش 
و  میان برنامه ها  پخش  طریق  از  معلول  افراد  مسائل  به  توجه 
شبکه های  پربازدید  ساعات  در  آگاهی دهنده  ویدئوکلیپ های 
تلویزیونی یا رادیویی می تواند در کمترین زمان ممکن، میلیون ها 

8. Emmanuel Macron

نفر را از مسائل موجود آگاه کند. علاوه بر این، انتشار برنامه های 
افزایش  در  می تواند  ناتوان  افراد  نیاز  با  مرتبط  و  سلامت محور 
باشد. وجود چنین  مفید  از مسائل سلامت خود  آن ها  آگاهی 
برنامه هایی می تواند موجب افزایش آگاهی افرادی ناتوان نسبت به 
مراقبت های سلامت موردنیاز آن ها شود و تغییراتی را در سبک و 

کیفیت زندگی آن ها به وجود آورد. 

سیاستی  گفتمان های  و  نشست ها  همایش ها،  برگزاری 
محققان،  ناتوان،  افراد  حضور  با  ناتوانی  با  مرتبط 
سیاست گذاران و دیگر گروه های علاقه مند برای افزایش 

آگاهی، شناسایی مسائل، اولویت ها و راهکارها

برگزاری همایش ها و نشست ها فرصت بسیار مناسبی برای 
ناتوان  افراد  با سلامت  مرتبط  اصلی  ذی نفعان  همه  گردآمدن 
است. برگزاری چنین نشست هایی نه تنها می تواند موجب افزایش 
آگاهی سیاست گذاران از مسائل و دستاوردهای سلامت در دیگر 
بین  در  ارتباطات  افزایش  موجب  می تواند  بلکه  شود،  نهادها 
سیاست گذاران و شکل گیری لابی های سیاسی نیز شود. همچنین 
این نشست ها فرصت بسیار مناسبی را برای شناسایی اولویت ها 
و راه حل ها فراهم می کند. مشارکت بازیگران و صاحب نظران در 
حوزه های مختلف می تواند گره های سیاست گذاری را که تاکنون 
حل نشده باقی مانده بودند، باز کند و به اجماع و توافق نظر درباره 

این مشکلات منجر شود. 

ایجاد یک انجمن یا سازمان ملی غیردولتی برای تقویت 
و  ناتوان  افراد  بین  ائتلاف  ایجاد  و  سیاستی  جریان های 

نهادهای وابسته به آن ها

شواهد به دست آمده از مطالعه حاضر نشان می دهد پراکندگی 
ناتوان  افراد  به  وابسته  انجمن های مردم نهاد  ازهم گسیختگی  و 
روی  تأثیرگذار  چندان  نه  و  واحد  صدای  ایجاد نشدن  موجب 
یا  انجمن  یک  ایجاد  است.  شده  متولیان  و  سیاست گذاران 
سازمان ملی مردم نهاد و غیردولتی می تواند در ایجاد ائتلاف و 
هماهنگی بین افراد ناتوان تأثیرگذار باشد. چنین نهادی می تواند 
در کنار سازمان های دولتی مانند سازمان بهزیستی نقش مهمی 
در پیگیری خواسته های افراد ناتوان داشته باشد. چنین نهادی 
می تواند در زمینه های مختلفی مانند جلب حمایت حقوقی و مالی 

و اجتماعی، برای افراد ناتوان تأثیرگذار باشد. 

سیاست گذاران  برخی  سوی  از  نهادی  چنین  راه اندازی 
شرکت کننده در مطالعه به شدت حمایت شد؛ زیرا تجربه ایجاد 
چنین نهادهایی در کشور مانند بنیاد امور بیماری های خاص یا 
انجمن بیماران ام اس نشان داده است این نهادها می توانند در 
تقویت جریان های سیاستی تأثیرگذار باشند. ایجاد حمایت های 
لازم از سوی دولت برای راه اندازی چنین نهادهایی فرصتی را 
فراهم می کند تا خواسته ها افراد ناتوان با صدای بلندتر به گوش 
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بریتانیا،  در  سال 1981  در  برسد.  سیاست گذاران  و  مسئولان 
این  شد.  راه اندازی  ناتوان  افراد  سازمان های  بریتانیایی  انجمن 
انجمن یک ائتلاف ملی از همه سازمان های مرتبط با افراد ناتوان 
بود و افراد ناتوان اداره اش می کردند و هدفشان این بود که برای 
به دست آوردن حقوق شهروندی و انسانی خود مبارزه کنند ]29[. 

نتیجه گیری

افراد ناتوان، انجمن ها و سازمان بهزیستی نیاز دارند ضریب نفوذ 
خود را در سیاست گذاری ها افزایش دهند. این مهم می تواند از 
طریق افزایش تعاملات بازیگران حوزه ناتوانی با سیاست گذاران 
درگیرکردن  کمپین ها،  برگزاری  پذیرد.  صورت  بخش ها  دیگر 
چهره های برجسته و مشهور، به کارگیری مدیران باتجربه و بانفوذ و 
استفاده نظام مند و هدف دار از ظرفیت بالای رسانه ها و شبکه های 
اجتماعی می تواند در افزایش توجه سیاست گذاران مؤثر واقع شود. 
در این میان بهره مندی از ظرفیت های حقوقی و قانونی موجود 
می تواند نقش مهمی در ایجاد جنبش های اجتماعی و درگیرکردن 
سیاست گذاران سلامت در ارتقای سلامت افراد ناتوان داشته باشد. 

پژوهش هایی  آینده  مطالعات  در  پیشنهاد می شود  پایان  در 
اجرای  بازدارنده و تسهیل کننده  با شناسایی عوامل  ارتباط  در 
ذی نفعان  منظر  از  ناتوان  افراد  برای  سلامت  سیاست های 
مختلف بررسی شود. از محدودیت های مطالعه حاضر می توان به 
تمایل نداشتن برخی از سیاست گذاران برای همکاری و شرکت در 
پژوهش حاضر اشاره کرد. متأسفانه به دلیل مشغله کاری برخی 
اینکه  یا  نشد  آن ها میسر  با  انجام مصاحبه  از سیاست گذاران، 

مصاحبه ها در مدت زمان کوتاه تری به اتمام رسید. 

ملاحظات اخلاقي

پیروي از اصول اخلاق پژوهش

است.  شده  رعایت  مقاله  این  در  اخلاقی  اصول  همه 
شرکت کنندگان اجازه داشتند هر زمان که مایل بودند از پژوهش 
روند  جریان  در  شرکت کنندگان  همه  همچنین  شوند.  خارج 

پژوهش بودند.

حامي مالي

این مقاله حامی مالی نداشته است.

مشارکت نویسندگان

همه نویسندگان در طراحی، اجرا و نگارش همه بخش های 
پژوهش حاضر مشارکت داشته اند.

تعارض منافع

بنا به اظهار نویسندگان، در این مقاله هیچ گونه تعارض منافعی 
وجود ندارد.

شاهین سلطانی و همکاران. چرا مسائل سلامت افراد دارای ناتوانی در دستور کار سیاست گذاران قرار نمی گیرد؟: یک مطالعه کیفی از منظر سیاست گذاران

http://rehabilitationj.uswr.ac.ir/index.php?slc_lang=fa&sid=1
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