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آرزوهای کوچک محال
بچه های سندروم داون دوست دارند کنار بقیه باشند

ســاله،  تهــران، 31  اهــل  هســتم،  »شــهاب 
دوســت دارم کار کنــم امــا تــا حــالا کاری بــه 
مــن اعــام نشــده، اگــر کاری بــه مــن اعلام 
شــود، خیلی دوســت دارم کار کنــم.« این‌ها 
حرف‌هــای یکــی از بچه‌های ســندروم داون 
است که در مؤسسه »نور آسمانی« می‌بینم. 
دوســت  دوســتانش  از  دیگــر  خیلــی  مثــل 
دارد شــغل و حرفــه‌ای داشــته باشــد امــا به 
قول او کم‌تر کســی به آنها شــغلی پیشــنهاد 
می‌دهد. با لحنی جذاب و دوســت داشــتنی 
از آرزوهایــش می‌گویــد، آرزوهایــی کوچــک 
کــه بــرای این بچه‌هــا تقریبــاً محــال به نظر 

می‌رسد.
 دوشــنبه اســت و بچه‌هــا کلاس زومبــا، 

موســیقی و نقاشــی دارند. مؤسسه به‌همت 
مادرهــا،  شــده.  تأســیس  بچه‌هــا  خانــواده 
خواهرهــا و برادرهــا لحظه‌ای بچه‌هــا را تنها 
نمی گذارنــد. خیلی‌هایشــان تأکید می‌کنند 
در نبود حمایت‌هــای اجتماعی چاره‌ای جز 
این نیست و همه سنگینی همراهی با بچه‌ها 
به دوش خانواده‌هاســت. بچه‌های سندروم 
داون بــه جــای 46 کرومــوزوم 47 کرومــوزم 
دارنــد و آن کوروموزم اضافــی این تفاوتها را 

ایجاد کرده است.
اغلــب خانواده‌هــا و بچه‌هــای ســندروم 
داون نســبت به همان مــواردی منتقدند که 
بیشــتر افراد دارای معلولیت به آن اعتراض 
دارنــد؛ جداســازی و مجــزا کــردن بچه‌هــا از 

دیگران.
 کلاس زومبا شروع شده، بچه‌ها بلوزهای 
قرمز رنگ و شــلوارهای ســیاه پوشــیده‌اند و 

منظم و مرتــب باهــم ورزش می‌کنند. تنها 
چند ماه اســت کلاس شروع شــده اما مربی 
و خانواده‌هــا می‌گوینــد، پیشرفت‌شــان باور 

نکردنی است.
مــادر  مدیرمؤسســه  هاشــمی،  فــرح 
سیناســت. پســری کــه بــا تلاش‌های شــبانه 
روزیش حالا شــناگر ماهری است: »خیلی‌ها 
ســندروم داون، می‌بیننــد امــا مــا توانمندی 
و عشــق می‌بینیم. برای همیــن فکر کردیم 
خودمــان از توانمندی‌های بچه‌ها اســتفاده 
کنیم و انجمنی با خانواده‌های بچه‌ها تشکیل 
دهیم. کار را با یکی دو خانواده شروع کردیم. 
خواهر برادرهــا هم کمک می‌کنند. خیلی از 
بچه‌های مــا قربانی شــدند. مثلًا فشــارهای 
بیــش از حد به پســر خــودم موجب شــد در 
کودکی ســکته مغزی کند. اما مــن امیدوارم 
برای بقیه و نســل جدید این اتفاق‌ها نیفتد. 

در کشــورهای غربــی ســندروم داون را تنهــا 
یک ویژگی می‌دانند و نه موضوعی بیشتر یا 
عجیب و غریب. اما در کشــور ما جداسازی و 
نپذیرفتن بچه‌ها از همان مهدکودک شروع 

می‌شود.«
حالا کلاس موسیقی بچه‌ها شروع شده؛ 
چنــد نفــری که خــوش صداترنــد، قطعاتی 
را اجــرا می‌کننــد. بچه‌ها دســته جمعی دور 
هــم جمع می‌شــوند و ســرود »ای ایــران« را 
می‌خوانند. محال اســت این سرود را از زبان 

بچه‌ها بشنوید و اشک بر چشمتان ننشیند.
بــا اســتعداد  از بچه‌هــای  شــهاب یکــی 
و  ویــژه  بــا لحــن  و موســیقی  کلاس زومبــا 
جذابش خودش را معرفی می‌کند و برایم از 
آرزوهایش می‌گوید. آرزوهای ســاده و دست 
یافتنــی: »خیلــی خوشــحالم با شــما حرف 
می‌زنم. کارهای خانه را خیلی دوســت دارم 
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بچه‌ها از شعر خواندن، موسیقی و نقاشی خسته 
نمی‌شوند. خیلی پرشور فعالیت می‌کنند. 

بعضی‌هایشان در پایان کلاس گوشه‌ای می‌نشینند 
و خستگی در می‌کنند. از اینکه چند روز در هفته 

می‌توانند کنار هم باشند خوشحالند. با این همه 
بیشترشان یک آرزوی کوچک و دم دستی دارند؛ 

اینکه کنار بقیه باشند
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 ارقام 1 تا 9 را طوري در خانه‌هاي سفيد قرار دهيد كه هر رقم در سطرها، ستون‌ها 
3208و مربع‌هاي كوچك 3 در 3 يكبار ديده شود

 سال بیست‌وپنجم  شماره 7163
 دوشنبه  1 مهر 1398

و همیشــه به مامانم کمــک می‌کنم، ظرفها 
را می‌شــویم اما دوســت دارم یــک جایی کار 
کنــم که حقوق هــم بگیرم ولی کســی کار به 
مــن اعــام نمی‌کند.« خیلــی از بچه‌ها مثل 
شــهاب هستند و دوست دارند حالا که جوان 

شده‌اند، کار و باری داشته باشند مثل همه.
ساســان عاشــق کارهای مدیریتی اســت. 
لبــاس خیلــی مرتبــی پوشــیده و از صبــح 
کــه می‌دانســته قــرار اســت به مؤسسه‌شــان 
بــروم، حاضر نشــده لباس ورزشــی بپوشــد 
و چنــد باری هــم پیگیر مصاحبــه‌اش با من 
می‌شود. با علاقه زیاد حرف می‌زند: »عاشق 
فیلمبــرداری، عکاســی و کارهــای مدیریتی 
هستم. خیلی دوست دارم کارهای مدیریتی 
کنم؛ آنهایی که دســتگاه پز هم دارد.« خانم 
هاشــمی می‌گوید ساســان واقعــاً برنامه‌ریز 
خوبی اســت و همیشه برای برگزاری مراسم 

و برنامه‌های انجمن کمک می‌کند.
او می‌گوید: »بچه‌های سندروم داون هم 
مثل بقیه از نظر ضریب هوشی متفاوتند. اگر 
مثــل بقیه در مــدارس عادی بودنــد و آنقدر 
جدا‌سازی نمی‌شد الان کلی هم جلو بودند. 
من می‌دانستم پسرم می‌تواند شناگر قابلی 
شــود، امــا جامعه قبولــش نمی‌کــرد. وقتی 
جامعه این بچه‌ها را نمی‌پذیرد ما می‌مانیم 
و تنهایی و نگاه‌های ســنگین مردم اما واقعاً 

به خاطر کدام گناه؟«
خانم شــفیعی مــادر مهدی اســت یکی 
او  آواز.  صــدای کلاس  خــوش  از بچه‌هــای 
می‌گویــد: »تقریبــاً کــه نــه، جامعه مــا اصلًا 
بچه‌ها را نمی‌پذیرد و این نپذیرفتن از همان 
مهد کودک شــروع می‌شــود. همان ســال‌ها 
که پســرم را مهد می‌بردم پدر یکی از بچه‌ها 
گفت اگر بچــه تو بیاید من بچه‌ام را می‌برم. 
پسر من اســتعداد خوبی در موســیقی دارد. 
اگر یــک بچه عادی قطعه‌ای را در 4 جلســه 
یاد می‌گیرد بچه من همان را در 8 جلسه یاد 
می‌گیرد اما با این همه چند مرکز موســیقی 
چــون  چــرا؟  می‌دانــی  کردنــد،  جوابمــان 

حوصله سر و کله زدن با بچه‌ها را ندارند.«
 او از نگاه‌هــای مــردم هــم می‌گویــد کــه 
چقــدر مهــدی را در کوچــه و خیابان معذب 
می‌کنــد و به همیــن دلیل ترجیــح می‌دهد 
بزرگ‌هایــی  آدم  »آن  نــرود:  بیــرون  زیــاد 
کــه بچــه ســالم دارنــد خیلی‌هایشــان هنوز 

نتوانســته‌اند بچه‌های مــا را بپذیرند. اما من 
می‌گویــم تفاوت فقــط در چهره اســت. من 
هیچوقــت بابت بچه‌ام غصه هــم نخوردم، 
چون عاشقش هستم. اما از نگاه‌های دیگران 
اذیت می‌شــوم چون بچه‌ام اذیت می‌شود. 
یک بــار بردمش دکتر گفتم کبدش ناراحت 
اســت. دکتر گفت باید جراحی شــود. جواب 
دادم بچــه‌ام نمی‌تواند بیهوشــی طولانی را 
تحمــل کند، جواب دکتــر می‌دانید چه بود؟ 
یــک معلول کمتر! حال خودتــان را بگذارید 
جــای مــادری کــه ایــن حــرف را می‌شــنود. 
می‌دانــی تا کســی خــودش معلول نداشــته 

باشد نمی‌تواند حال ما را درک کند.«
علیزایــی  نازیــا  و  دیمــه‌ای  علــی  امــا   
مربی موســیقی و زومبای بچه‌ها بارها تأکید 
می‌کننــد از کار کــردن بــا بچه‌های ســندروم 
داون رضایــت دارنــد و این بچه‌ها اســتعداد 
خوبــی در یادگیری دارند و قرار گرفتن‌شــان 
کنــار دیگــر بچه‌ها به رشــد و پیشرفت‌شــان 
کمک می‌کنــد و بقیه افراد جامعــه را هم با 

تفاوت‌ها بیشتر آشنا می‌کند.
 علــی دیمــه‌ای، معلم موســیقی بچه‌ها 
می‌گویــد: »من در این مــدت با بچه‌ها انس 
گرفتم و متوجه شدم بچه‌های سندروم داون 
آرامتر از بچه‌های دیگرند ولی کاملًا مستعد. 
امــا باید بتوانیم بــا آنها ارتبــاط برقرار کنیم. 
چقــدر خوب بــود اگر ایــن بچه‌ها کنــار بقیه 
آمــوزش می‌دیدنــد و باید این اتفــاق بیفتد 

چون بچه‌ها با یکدیگر خوب کنار می‌آیند.«
هــم  او  مــادر رضاســت  بــراری   ســهیلا 
می‌گوید: »خیلی اوقات رضا از من می‌پرسد 
مامان مردم چرا این همه نگاهم می‌کنند؟ 
از نگاه‌هــای مــردم واقعاً ناراحت می‌شــود. 
مردم اگر بچه‌های ما را بشناسند می‌فهمند 

خیلی بی‌آزارتر از بقیه بچه‌ها هستند.«
فاطمــه حســین‌زاده که 30 ســال مربی 
بچه‌های اســتثنایی بوده باعشق به تمرین 
بچه‌هــای  »اوایــل  می‌کنــد:  نــگاه  بچه‌هــا 
درس  عــادی  بچه‌هــای  کنــار  اســتثنایی 
می‌خواندنــد تــا اینکــه آمــوزش و پــرورش 
تصمیم گرفت آنها را جدا کند و ســازمانی 
بچه‌هــا  بــرای  اســتثنایی  آمــوزش  به‌نــام 
درست کند. ولی من می‌گویم بچه‌ها با این 
کار ایزوله شــدند و تعامل‌شــان با بچه‌های 
دیگــر کمتــر شــد و ما مجبــور شــدیم برای 
آشــنایی آنهــا را به پــارک یــا فروشــگاه و... 
ببریم. من به‌عنوان کسی که سال‌ها در این 
حــوزه کار کــرده‌ام تأکید می‌کنــم بچه‌های 
ســندروم داون بایــد کنــار بچه‌هــای عادی 
درس بخواننــد. مــا بارها بــه این وضعیت 
بــه  هــم  نامه‌هایــی  و  کرده‌ایــم  اعتــراض 
آمــوزش و پــرورش داده‌ایم امــا آنها هربار 
پاســخ داده‌اند چــون وســعت کار آموزش 
و پــرورش زیــاد اســت، نمی‌تواننــد این کار 
را بکننــد. بچه‌ها در سیســتم آموزش عالی 
مثــل کشــورهای اروپایــی در کنــار معلــم 
کمکی براحتــی می‌توانند آموزش ببینند و 
رشد کنند. این طوری بچه‌های عادی هم از 
شناختن این بچه‌ها که همه وجودشان مهر 

و محبت است، محروم نمی‌شوند.«
 بچه‌ها از شعر خواندن، موسیقی و نقاشی 
خســته نمی‌شــوند. خیلــی پرشــور فعالیــت 
کلاس  پایــان  در  بعضی‌هایشــان  می‌کننــد. 
گوشــه‌ای می‌نشــینند و خســتگی در می‌کنند. 
از اینکــه چنــد روز در هفته می‌تواننــد کنار هم 
باشــند خوشحالند با این همه بیشترشان یک 
آرزوی کوچــک و دم دســتی دارنــد؛ اینکه کنار 

بقیه باشند.
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