
 يکي ديگر از م��ادران هم دخت��ري دارد که 
دچار معلوليت ذهني اس��ت. ظاهر فرزندش 
متفاوت نيست و به همين خاطر است که در 
دوره مدرسه متوجه مشکل فرزندش مي شود؛ 
 اينکه دخترش نسبت به س��اير بچه ها کمي 

کندتر است. 
اين دختر فرزند اوست اما تنها فرزندش نيست 
و فرزند دومش سالم اس��ت و در حال حاضر 
دانشجوست. مش��کل اين دختر با حضور در 
مدرسه استثنايي رفع ش��د و حالا توانسته با 
ش��رايطش تطابق پيدا کند و تم��ام کارهاي 

شخصي اش را خودش انجام مي دهد .

به گفته وي هزينه هاي اين بچه ها بالاس��ت 
اما وجودشان برکت اس��ت. اين مادر با شوق 
دس��تبند و گردنبند مرواريدي که دخترش 

درست کرده به من نشان مي دهد تا بخشي از 
توانايي هاي فرزنداني که ممکن است ديگران 

آنها را ناتوان تصور کنند به نمايش بگذارد.
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به س��راغ مراجعه کنندگان مي روم. خانم 
اعظ��م منتظري فرد ب��ا فرزند س��ندروم 
داونش ب��ه مرک��ز مراجعه کرده اس��ت. 
اين مادر از آن دس��ت مادراني اس��ت که 
نمي خواس��ته باور کند فرزندش مش��کل 
دارد. پسرش��ان 32 ساله اس��ت. آن طور 
که اين مادر مي گويد همس��رش تا هفت، 
هش��ت ماهگي ش��هاب هم نمي توانسته 
اين موضوع را بپذي��رد و هنوز هم ترجيح 
مي دهد در محيط هاي اين چنيني حاضر 
نش��ود. همين طور خواهرش ب��ه همين 
خاطر هم مادر خودش فرزندش را به مرکز 
مي آورد و منتظر مي ماند تا کلاس هايش 
تمام شود. شهاب سه ماهه بوده که مادرش 
متوجه بيماري اش مي شود و با مراجعه به 
مش��اوره ژنتيک به او مي گويند فرزندش 
داراي سندروم داون اما آموزش پذير است. 
مادر شهاب با لبخندي گرم و قاطعانه ادامه 

مي دهد: »براي تربيت پسرم خيلي تلاش 
کردم و حالا ه��م او در اجتم��اع برخورد 
بس��يار خوبي با مردم دارد و همين برايم 
افتخار اس��ت.«  اين مادر تأکيد مي کند: 
» هيچ وقت پس��رم را پنهان نکردم و همه 
جا او را با خودم مي برم.« همسرش هم با او 
همراه بوده و ماحصل اين همراهي پسري 
است که رفتارش با بچه هاي عادي چندان 
تفاوتي ندارد. خانم منتظري فرد از خدمات 
اين مرکز راضي است چون پسرش اينجا را 
بيشتر از ديگر مراکزي که مي رفته دوست 
دارد و مادرش معتقد است پيشرفت بهتري 

هم داشته. 
علاوه بر اينکه مادران هم در اين مرکز کنار 
هم حضور دارند و مي توانند با هم صحبت 
و درد دل کنند و اين کمک مي کند تا آنها 
احس��اس تنهايي نکنند و با افرادي مواجه 

شوند که مشکلات شان شبيه هم است. 

شهناز ش��فيعي يکي ديگر از مادراني است که 
به اين مرکز آمده است. اين بانو دو فرزند داراي 
معلوليت ذهني دارد که يکي را در 25 سالگي 
و يکي را در 26 س��الگي به دنيا آورده اس��ت. 
مادري که دانشجوي رشته پزش��کي بوده اما 
وقتي متوجه مشکل فرزندانش مي شود کتاب و 
جزوه هايش را در کنار تير چراغ برق در گوشه اي 
از خيابان مي گذارد و خانه نش��ين مي ش��ود. 
مي گويد: » ابتدا که متوجه شدم داشتم رواني 
مي شدم اما بعد ديدم از گوشه اي نشستن و غصه 
خوردن مشکلي حل نمي شود به همين خاطر از 
پنج سالگي بچه ها شروع کردم به گفتاردرماني 
و کاردرماني«. او با اشاره به پسرش مي افزايد:  
»پسرم يک تکه گوشت بود اما حالا مي بينيد که 
روي پاي خودش ايستاده است.« خانم شفيعي 
تأکيد مي کند:  »ما زير سايه اين بچه ها هستيم و 
آنها زير سايه ما نيستند. اين بچه ها برکت زندگي 
ما هستند.«   از توانايي هاي دخترش مي گويد، 
اينکه چقدر با مهارت مي تواند با چرخ خياطي 

صنعتي کار و سري دوزي کند.
به گفته اين مادر، غيرت��ي که بچه هاي معلول 

ذهني دارن��د افراد س��الم ندارند ام��ا هيچ جا 
حاضر نيس��تند اين بچه ها را به کار بگيرند و از 

توانمندي هاي شان استفاده کنند.
وي تأکيد مي کن��د: » بزرگ ک��ردن و تربيت 
بچه هاي اس��تثنايي کار س��اده اي نيست اما 
ما براي اين بچه ها از جان مايه گذاش��ته ايم و 
آنها را براي حضور در اجتماع تربيت کرده ايم، 
حالا چرا نبايد اجتماع اي��ن بچه ها را بپذيرد؟ 
بهزيس��تي هيچ همراه��ي ای ن��دارد، لااقل 
نمي آيند ببينند اي��ن بچه ها چه توانايي هايي 
دارند و آنها را تش��ويق کنند.«  مي پرسم هيچ 
وقت خسته نشديد يا پشيمان نشديد که چرا 
درس��تان را رها و زندگي تان را وقف فرزندتان 
کرده ايد؟ پاس��خ مي دهد: »چرا خيلي وقت ها 
اتفاق مي افتد اما وقتي مي بينم بچه هاي هم سن 
و سال اينها و با ش��رايط فرزندان من به خاطر 
آنکه رها شده اند چه وضعيتي پيدا کرده اند و 
چگونه يک گوشه افتاده اند و توانايي راه رفتن 
را هم از دست داده اند متوجه می شوم زحماتم 
بي ثمر نبوده و همين مسئله خستگي را از تنم 

بيرون مي کند.«

خانم نصرت ضامني )ايران نژاد( يکي از اعضاي 
هيئت مديره انجمن حمايت از معلولان ذهني 
است. وي پسري 47 ساله دارد. نريمان در سن 
9 سالگي و در جريان موشک باران هاي جنگ 
تحميلي وقتي خانه هاي مس��کوني شهرهاي 
ايران مان مورد هجوم موشک هاي رژيم صدام 
قرار مي گرفت بر اثر اصابت موشک در نزديکي 
خانه دچار شوک و بعد از چند روز بيهوشي به 
عارضه تشنج دچار مي شود. آن طور که مادرش 
روايت مي کن��د در روند درم��ان فرزندش به 
واسطه اشتباه پزشکي و مصرف داروي اشتباه 
تنظيم مغزي وي به هم مي خورد. آخرين اميد 
آنها اين بود که تا پي��ش از بلوغ تنظيم مغزي 
فرزندشان به حالت عادي بازگردد اما اين اتفاق 
نمي افتد و مش��کل نريمان روز ب��ه روز حادتر 
مي شود. از خانم نصرتي مي پرسم وقتي متوجه 
مشکل فرزندتان ش��ديد چه حسي داشتيد؟ 
پاسخ مي دهد:  »بس��يار به هم ريختم. من سه 
دختر بسيار خوب دارم اما تمام فرزندانم يک 

طرف و اين فرزندم يک طرف.«
از او مي پرسم هيچ وقت نشد از فرزندتان خسته 
شويد و بخواهيد او را به يکي از مراکز نگهداري 
از معلولان ذهني بسپاريد؟ در حالي که صدايش 
از شدت احساسات لرزشي محسوس دارد پاسخ 
مي دهد: » مگر مي شود آدم خسته نشود. خيلي 
وقت ها خسته شدم اما هيچ وقت فکر نکردم حتي 
براي ساعتي بچه ام را از خودم دور کنم. بچه من 
به خاطر داروي زيادي که مي خورد بدنش دچار 

مسموميت مي شود و بايد بستري شود. من به 
کشورهاي ديگر رفت و آمد داشتم، همه جاي دنيا 
به اين بچه ها توجه مي شود اما در ايران متأسفانه 
مردم با اين بچه ها برخورد مناس��بي ندارند.« 
نگاه هاي غيرعادي مردم به اين بچه ها براي اين 
مادر و ساير خانواده ها بسيار آزاردهنده است و 
از اين نگاه ها گله دارند. خانم ضامني با اشاره به 
برخي فيلم هايي که درباره معلولان ذهني ساخته 
شده مي گويد: »در فيلم مادر با بازي درخشان 
اکبر عبدي در نقش يک معلول ذهني همه مردم 
در سينما مي خنديدند و من گريه مي کردم.« 
وي معتقد اس��ت حالا اوضاع کمي  بهتر شده و 
فرهنگ و آگاهي مردم بالاتر رفته اما همچنان 
اين مسائل ديده مي ش��ود و در برنامه راديويي 
براي تحقير افراد آنه��ا را »عقب مانده«  خطاب 
مي کنند در حالي که بچه من ش��ايد از بعضي 
جهات عقب مانده باشد اما در بسياري جهات هم 
از بقيه جلوتر است.  خانم ضامني از مادرانه هايش 
مي گويد. از اينکه نه فقط تمام لحظه هاي روز بلکه 
شب تا صبح مراقب پسرش است و از دوربين مدار 
بسته اي که در اتاق فرزندش قرار دارد لحظه به 
لحظه او را چک مي کند تا مبادا ملحفه از رويش 

کنار رفته باشد.
وي با بغض تأکيد مي کند » مي خواهم با صداي 
بلند به م��ردم بگويم بچه م��ن کم توان ذهني 
است، ديوانه نيس��ت،  بچه من جذامي  نيست. 
از بچه من ف��رار نکنيد و با او مثل يک انس��ان 

رفتار کنيد.« 

انگار اين قانون مادر بودن است که وقتي حس مي کنند يکي از فرزندان شان با بقيه فرق دارد و بيشتر از بقيه 
به حمايت شان محتاج است آن فرزند مي شود عزيزدردانه شان، همه زندگي و بود و نبودشان و نفسشان به 
نفس آن فرزند بند مي شود. حکايت مادراني که فرزند معلول جسمي  يا ذهني دارند هم درست همين طور 
است. مادرند درست مانند بقيه مادرها اما مادرانه هاي شان با بقيه مادرها فرق مي کند. اين مادران روز مادر ندارند؛ هر روز، هر ساعت، 
هر دقيقه، هر ثانيه و لحظه به لحظه زندگي شان روز مادر است و تمام وجودشان در وجود فرشته هايي محصور مي شود که اين مادران 
براي حمايت و پذيرايي از آنها انتخاب شده اند. مادراني که فرزند معلول ذهني دارند شايد مانند بقيه مادرها روز مادر از فرزندان شان 
کادو و دسته گلي به عنوان هديه نگيرند اما اين مادران با هر لبخند فرزندان شان شادي دنيا را هديه مي گيرند و با آرامش و رضايت 
آنها به نهايت آرامش و رضايت مي رسند. مادران داراي فرزند معلول ذهني مادرانه هاي شان فرق مي کند.  اين مادران با فرشته هايي 
مواجهند که خيلي هايشان در همان دوران کودکي مانده اند به همان پاکي و زلالي اما اين فرشته ها نياز به حمايت بيشتري دارند به 
خصوص در جامعه اي که فرهنگ مواجهه با افراد متفاوت را کمتر مي داند و اين نقطه مشترک گلايه هاي مادراني است که فرزندان شان 
کمي  با ديگران متفاوتند. روز مادر بهانه اي شد تا به انجمن حمايت از معلولان ذهني برويم و دل به دل مادراني بدهيم که وسعت دردها 

و سختي ها، دل هاي شان را دريايي کرده است.

زهرا چيذري 
  گزارش

گزارش »جوان«  از انجمن حمايت از معلولان ذهني در آستانه روز مادر 

 همه روزها برای این مادران 
روز مادر است

خانم اصلاني را کمتر مي ت��وان پيدا کرد. وي هم 
يکي ديگر از اعضاي هيئت مديره انجمن حمايت 
از معلولان ذهنی است. خانم اصلانی براي لحظاتي 
با ما همراه مي ش��ود اما به فاصل��ه کوتاهي براي 
رسيدگي به امور انجمن،  بچه ها و خانواده ها مدام 
در تکاپو اس��ت. وقتي از دفتر بيرون مي آيم تا با 
مادرهايي که فرزندان شان را به اين مرکز آورده اند 

هم کلام شوم و گشتي در ساختمان انجمن بزنم 
وي را در راهرو پيدا مي کنم و براي لحظاتي با هم 
صحبت مي کنيم. »علي« فرزند خانم اصلاني از 
بدو تولد مشکل داشته است. اين بانو نه با همسرش 

فاميل بوده و نه هنگام بارداري سن بالايي داشته 
اما گويا در اقوام شان معلول ذهني داشته اند. خواهر 

خانم اصلاني هم فرزندي معلول ذهني دارد. 
از او مي پرسم وقتي پسرتان به دنيا آمد چه حسي 
داشتيد و کي توانستيد اين مس��ئله را بپذيريد؟ 
مي گويد: »من ابتدا متوجه نشدم، بعد از دو سالگي 
بود که فهميدم فرزندم مشکل دارد و شايد در ميان 
خانواده هايي که مي شناسم تنها کسي باشم که 
خيلي راحت اين مسئله را پذيرفتم و تلاش کردم 

روي تربيت فرزندم خيلي وقت بگذارم.« 

پسر خانم اصلاني در حال حاضر تنها فرزند اوست 
و همسرش را نيز سال ها قبل از دست داده است. 
وي درباره پس��رش مي گويد:  »بچه من به کمک 
دارو بسيار آرام است. من روي درس خواندن و کار 

ياد گرفتن فزرندم وقت نگذاشتم چون مي دانستم 
اين بچه نمي تواند درس بخواند يا استخدام جايي 
بش��ود. به همين خاطر روي آموزش مهارت هاي 
زندگي به فرزندم وقت گذاش��تم؛  اينکه خودش 
کارهاي ش��خصي اش را انجام دهد، البته اين کار 
بسيار سختي اس��ت اما من فقط نظارت مي کنم 
حتي مواقعي که لازم اس��ت ب��ه او کمک کنم و 
سعي مي کنم طوري باشد که مسئوليت پذير بار 
بيايد.« او هم از رفتارها و نگاه هاي مردم گله دارد 
و از مواردي براي مان روايت مي کند که به خاطر 
نگاه ها و رفتارهاي آزاردهنده ناگزير شده در ميانه 
راه از ماشين پياده ش��ود. اصلاني تأکيد مي کند : 
»رسانه ها در زمينه بچه هاي معلول ذهني کوتاهي 
کرده اند و به همين خاطر مردم درباره اين بچه ها 
آگاهي ندارند و اين مس��ئله باعث ش��ده گاهي 
وقت ها در برابر اين بچه ها رفتارهاي نامناس��بي 
بروز دهند. ت��ازه خيلي وقت ه��ا فيلم هايي که با 
اين موضوع ساخته مي ش��ود با واقعيت مطابقت 
ندارد و در فيلم ها اي��ن بچه ها ديوانه نمايش داده 

مي شوند.« 
رابطه عاطفي شان مانند ساير مادر و فرزندان عالي 
است . وقتي مي پرسم هيچ وقت به اين فکر کرديد 
که فرزندتان را به مراکز نگهداري از معلولان ذهني 
بسپاريد؟ تأکيد مي کند: » اصلًا، اما اشتباه است 
من هميشه به مادران ديگر مي گويم...« در ميان 
جمله اش متوجه يکي از دختران مرکز مي ش��ود 
و مي گويد:  » اين دختر منه يعن��ي خواهرزاده ام 
اس��ت.« حرفش را قطع مي کند و مي رود ببيند 

» دخترش« چه کار دارد.

عقربه هاي س��اعت مي چرخد و زمان حضور ما در مي��ان بچه هاي مبتلا به معلولي��ت ذهني و پدر و 
مادران شان به پايان مي رسد. بچه هاي معصومي که آرام و با لبخندي بر لب در گوشه اي نشسته اند و 
مشغول کار خودشان هستند. در چهره هايشان به جز محبت و آرامش چيز ديگري نيست و در چهره 
خانواده هاي شان نگراني را مي توان به وضوح ديد. مادران اين بچه ها در کنار مشکلاتي که برخوردهاي 
مردم عادي،  بچه هاي س��الم و خانواده هاي ش��ان با اين بچه ها  برايش��ان به وجود مي آورد و در کنار 
نگاه هاي آزاردهنده،  پوزخندهاي يواشکي، فرار کردن و دور شدن از اين بچه ها و يا خطاب کردن شان 
با الفاظي ناراحت کننده دغدغه هاي جدي تري هم دارند؛ اينکه بعد از مرگ شان تکليف فرزندان شان 

چه خواهد شد.

يکي ديگر از مادران که جزو اعضاي هيئت مديره هم هست ترجيح 
مي دهد نام و عکسي در ميان نباشد. ظاهر فرزندش چندان نشان 
نمي دهد مش��کل دارد و مادرش هم مي گويد مش��کل خاصي با 
پس��رش ندارد تنها مشکلش اين اس��ت که او پول ها را تشخيص 
نمي دهد. وي ني��ز در دوران مدرس��ه متوجه مش��کل فرزندش 
مي شود. اين مادر معتقد است ترس و استرس دوران جنگ هنگام 
بارداري و شيردهي موجب ش��ده تا فرزندش دچار مشکل شود و 
کمي  کندتر از ديگر بچه ها باشد.  اين مادر با اشاره به مخارجي که 
درمان و نگه��داري از اين بچه ها دارد تأکي��د مي کند: » بچه هاي 
معلول ذهني مشکل بيمه دارند. در حال حاضر اين بچه ها از سوي 

بهزيستي بيمه س��لامت مي ش��وند اما مخارج و درمان هاي اين 
بچه ها با اين بيمه مرتفع نمي شود. اين بچه ها نياز به درمان هاي 
توانبخش��ي دارند و بايد دولت توجه داشته باش��د و بداند که اين 
بچه ها هم جزئي از جامعه هستند و از همه مهم تر دغدغه اي است 
که پدر و مادرها براي آينده اين بچه ها دارند زماني که پدر و مادر 
حضور نداشته باشند.«  وقتي از او مي پرسم به خاطر ظاهر فرزندتان 
به نظر مي رسد دغدغه هاي کمتري نسبت به ديگر مادران داشته 
باشيد؟  پاس��خ مي دهد: »من دغدغه هاي متفاوتي دارم. پسرم نه 
مثل بچه هاي عادي است و نه ش��بيه بچه هاي معلول ذهني. در 

اصل در ميانه اين ماجرا قرار دارد«.

اولش نمي خواستم بپذیرم 

تحصیل در رشته پزشکی را به خاطر فرزندانم رها کردم

تمرکز  روی تربیت 

همه خندیدند و من گریه کردم 

فرزندان ما  توانمندند

بچه هایي بدون حامي 

جدي ترین دغدغه این مادران 
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طبق ق��رار وقتي وارد س��اختمان انجمن 
حماي��ت از معل��ولان ذهن��ي در ضل��ع 
شمال غربي ميدان هفت تير مي شويم به 
دنبال دفتر انجمن مي گردم. نخستين اتاق 
در همان ورودي دفتر انجمن است. اما اين 
دفتر با ساير دفاتري که مي شناسيم فرق 
مي کند. اتاقي شيشه اي که درش باز است 
و بچه ها در کنار چند تن از اعضاي انجمن 
نشس��ته اند و برخي ديگ��ر در رفت و آمد 
هس��تند. انگار اينجا چندان از نظام هاي 

بوروکراسي خبري نيست.
آن طور ک��ه مير ه��ادي فتاح��ي پيرمرد 
مجموع��ه و  پ��در انجم��ن مي گويد اين 
انجمن از س��ال 1356 تأس��يس شده و 
پايه گذار آن ه��م يک مادر اس��ت. خانم 
افتخارالملوک هماي��ون که تصويرش در 
سالن اصلي انجمن به ديوار زده شده خود 
فرزندي معلول داش��ته ک��ه در حادثه اي 
بر روي صندلي چرخ��دار در اتاقش آتش 
مي گيرد و مي ميرد. اين بانو اتاق پسرش 
را در اختي��ار هيئت مدي��ره انجمن قرار 
مي ده��د. خان��م همايون ک��ه از معلمان 
معتمد بوده در دوران رياس��ت جمهوري 
ش��هيد رجايي مجوز ه��زار مت��ر زمين 
انجم��ن را از اين معلم ش��هيد مي گيرد و 
اين انجمن ذره ذره با زحمات و هماهنگي 
خانواده هايي که خودشان فرزندان معلول 

ذهني داشته اند ساخته مي شود.
 خانم ربيعي هم بانوي ديگري اس��ت که 

زندگ��ي اش را وقف انجم��ن مي کند. اين 
بانو هم فرزندي مبتلا به س��ندروم داون 
داش��ته اما فرزندش را از دست مي دهد. 
عکس خانم ربيعي هم بر ديوار سالن اصلي 

انجمن قاب شده است. 
اعضاي هيئت مديره انجم��ن حمايت از 
معلولان ذهني ام��ا همچنان يک ويژگي 
مشترک دارند؛  داشتن فرزند معلول ذهني. 
شايد همين ويژگي باشد که اين مرکز را 
از ديگر مراکز حمايتي مس��تثني بکند و 
موجب شود تا آنها مشکلات خانواده هاي 
داراي فرزندان معلول ذهني را بهتر متوجه 

شوند.
 اي��ن انجم��ن ب��راي معل��ولان ذهن��ي 
آموزش پذي��ر برنامه ه��اي متنوعي دارد 
و ب��ا گش��تي در کلاس هاي اي��ن مرکز و 
ديدن بچه هايي که آمده ان��د تا حرفه اي 
را ي��اد بگيرن��د و ب��ه خصوص ب��ا ديدن 
دس��ت آفريده هاي اي��ن بچه ها ب��ه عينه 
مي بينيد معلولان ذهني هم اگر آموزش 
ببينند و برايش��ان وق��ت بگذارند چقدر 

توانمندند.
 اعضاي هيئت مديره اين مرکز مجموعه اي 
از پدران و مادراني است که فرزند معلول 
ذهني دارند اما اينجا ه��م حضور مادران 
بيش��تر محس��وس اس��ت همچنان که با 
حضور در انجم��ن مي تواني��د مادراني را 
ببينيد که فرزندان خود را براي آموزش به 

اين مرکز آورده اند. 

وقتي پسر  افتخار  الملوک در اتاقش  سوخت


