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آرزوQدارمQبچهQهایمQدرمانQشوند 
ســال ها دوندگی کرده اند. نیکبخت، پول کارگری در خانه های مردم را 

صرف دوا و دکتر بچه ها کرده و به هر دری زده جواب نگرفته است. گویا تنها 

پزشکان آلمانی دوا و درمان بخشی از بیماری را کشف کرده اند که هنوز هم 

قطعی نیست. اما آرزوی مادر بچه ها این است که بتواند بچه هایش را برای 

درمان به آلمان ببرد. همین اتفاق باعث شده او اجازه بدهد گروهی برای 

تصویربرداری از آن ها به خانه شان بیایند. آن ها گفته اند ما فیلم می گیریم 

و برای پزشکان آلمانی می فرستیم. نتیجه اما هیچ بوده است. با این حال 

نیکبخت خانم می گوید که حاضر است در رادیو و تلویزیون مادر و پدرها 

را راضی کند تا آزمایش ژنتیک بدهند. او می گوید: مادر و پدرها از ما  درس 

عبرت بگیرند و آزمایش ژنتیک را پشــت گوش نیندازند. تمام آرزوی من و 

فرزندانم به باد رفت. دوست داشتم همگی درس بخوانند و در اجتماع فرد 

موفقی باشند. معلم هایشان این ها را دوست داشتند چون بچه های آرام 

و باهوشی بودند اما حیف که این طور شد. مدیر مدرسه جعفر تا مدت ها 

ناراحت بود و اشک می ریخت که چرا جعفر این طور شده است. جعفر هم 

شــاگرد اول بود و همه در مدرسه دوستش داشتند. نیکبخت خانم روزها 

می رفته و خانه های مردم را نظافت می کرده است. شب ها هم برای پرستاری 

کنار پیرزن و پیرمردها می مانده و عملا ۲۴ســاعت سرکار بوده اســت. تا 

خرج دوا و دکتر بچه ها را فراهم کند. الان هم تا جایی که بتواند نمی گذارد 

بچه ها حسرتی داشــته باشند و مثلا تاکسی می گیرد تا مرضیه به کلاس 

نقاشی برود و برگردد. او آرزو دارد زنده باشد و سلامتی بچه هایش را ببیند.

پسرQخوشQغیرتQخانوادهQکهQزمینQگیرQشدهQاست 
محمد گوشه اتاق نشسته و حرف ها را گوش می کند. جلو می روم و کنارش 

می نشینم. محمد متولد سال ۱۳6۲ اســت. او فرزند خوش غیرت مادر و 

پدر اســت. پسری که وقتی ۱۲ یا ۱۳ ساله بوده قید درس خواندن روزانه را 

می زند. روزها سرکار می رود و شــبانه درســش را ادامه می دهد تا کمک 

خرج آن ها باشــد. محمد آقا از همان ســال ها سرکار گــچ کاری می رود و 

درست وقتی که دیگر استادکار شــده علائم بیماری نمایان می شود. او 

از روزهای اول تشدیدشــدن بیماری اش می گوید کــه چطور هنگام راه 

رفتن تا ایســتگاه اتوبوس تلوتلو می خورده و بقیه فکر می کرده اند معتاد 

شده است. محمد خاطره ای هم تعریف می کند از زمانی که هنوز بیماری 

بر تنش غالب نشــده بود. او می گوید: همیشــه در ایستگاه های ویژه ای 

افغانی بگیری بود. مدارک اقامت من هــم مدتی قبل به سرقت رفته بود 

و من هم برای دستگیرنشــدن یک ایستگاه قبل پیاده می شدم، یک روز 

رفتم تا از آب خوری آب بخورم که مأمورها من را گرفتند و به اردوگاه ســفید 

سنگ بردند. یک ماه نگه داشتند و درست قبل از روزی که مدارکم آمد من 

را رد مرز کردند. آنجا دو ماهی اسیر اشرار شدم و بالأخره فردی من را تا زابل 

و از آنجا هم فرد دیگری من را تا مشهد آورد.

 خاطره با مــزه ای تعریف می کند که علت اینکه لو رفته نداشــتن جوراب 

بوده است. گویا آن زمان بیشتر مهاجران جوراب پا نمی کرده اند و همین 

نشانه ای بوده که آن ها افغانی هستند. همین قضیه باعث خنده خواهران 

و مادرش می شــود و شــوخی های بعدی هم پیش می آیــد. او مادرش را 

خیلی دوســت دارد ولی دلش می خواهد بیشــتر از ایــن باعث عذابش 

نباشــد. دلش می خواهد کارهایش را خودش انجام دهد تا مادر پشــت 

خمیده اش را بیشــتر از این به زحمت نینــدازد. اما نیکبخت خانم اجازه 

نمی دهد، چون می گوید که دستان فرزندانش آن قدر قوت ندارد که مثلا 

کتری آب جوش را بگیرند و برای خودشان چایی بریزند. حاضر است کارها 

را خودش بکند اما بچه هایش آسیبی نبینند. محمد اما می گوید:«تا کی؟ 

بالأخره که باید خودمان از پس کارهایمان بربیاییم. مادرم تا کی می تواند 

خودش را وقف ما کند.»

بهQعشقQفرزندانمQزندهQام 
مرضیه متولد سال ۱۳۷۳ است. او درباره مادرش می گوید: مادرم غیرقابل 

توصیف است. خاطرم هست که چند سال پیش مؤسسه خیریه ای دکتری 

از آلمان آورده بود به ما گفتند که بیایید تا دکتر شما را معاینه کند. هر چهارتا 

به همراه مادر رفتیم. آن دکتر ما را که دید به مادرم گفت«برو این ها را بنداز 

جلو در بهزیستی و خودت را راحت کن.» از آنجا که برگشتیم حال روحی مان 

خیلی خراب بود. من یکی دلم می خواست بروم همان بهزیستی و جایی 

که مزاحمتی برای کسی نداشته باشم. آن قدر اصرار کردم تا بالأخره مادرم 

راضی شد و تاکسی گرفت و ما را به بهزیستی خیابان کوهسنگی برد. آنجا 

گفت شما توی خودرو بنشینید تا من بروم کارهایش را بکنم و بیایم. رفت و 

مثلا کارهایش را کرد و گفت نمی شود. اما من می دانستم که فقط این کار 

را کرد تا من دیگر فکر آسایشگاه را نکنم. نیکبخت خانم می گوید: من به 

همان دکتر هم گفتم که به عشق فرزندانم زنده ام و اصلا این چه حرفی است 

که خودم را راحت کنــم. تا لحظه ای که جان دارم کنار فرزندانم می مانم و 

برایشان هرکاری می کنم.

مرضیه ادامه می دهــد: مادرم تا وقتی می توانســت کمرش را صاف نگه 

دارد، کار کرد و جوری ما را بارآورد که دســتمان جلو کسی دراز نباشد. ما تا 

سال ۹۷ نمی دانستیم مؤسسه خیریه چیست و زیرپوشش بودن چطور 

است. ســال۹۷ هم مؤسســه خیریه ای آمد و به بهانه اینکه می خواهیم 

شــما را معرفی کنیم تا درمان شــوید از ما فیلم گرفت و همه جا پخش کرد.

برای درمان آتاکسی در آلمان به نتایجی رسیده اند. ما هم هنوز وارد دهه 

دوم بیماری نشده ایم و درمان راحت تر است هرچند اگر پنج سال پیش 

می رفتیم، وضعیتمان الان این طور نبود. مرضیه چندین بار به زبان آورده 

که حاضر است روی بدنش هر آزمایشی بکنند بلکه راه درمان این بیماری 

کشف شود و دیگران این زجر را نبینند.

مادرمQدرختیQخمیدهQولیQقویQاست 
مرضیه درباره مادرش می گوید: مادرم همیشــه حق را به همه می دهد.

خیلی مهربان اســت و بااینکه مشــکلاتش فراوان اســت اما باز هم غم و 

غصــه مظلوم ها و مردمان را می خورد. او مادرش را شــبیه یک درخت پیر 

و سال خورده می داند که ریشه های عمیق و قوی دارد و می گوید: مادرم 

درخت است اما هنوز در حال جوانه زدن است. درختی که خیلی خمیده 

شده اما هنوز جوان و باانگیزه است. مادرم خیلی درد می کشد، هم روحی 

و هم جســمی. اما هنوز سر پاســت. زنی قوی که ســایه سر ماست. حس 

حمایتی که مادرم به ما می دهد خیلی خوب اســت و همیشه حرف های 

خوب و قشنگ می زند. مادرم صبر را به ما یاد داده است.

QقهرمانQزندگیQQبچهQها 
صدیقه متولد سال ۱۳۷۷ است. ته تغاری خانواده که خودش را نازپرورده 

نمی داند. او می گوید: فقط اسمم ته تغاری است و خبری از نازکشیدن و رفاه 

نیست. صدیقه بیشترین شباهت را به مادرش دارد و آدم حرص و جوشی 

و مهربانی به نظر می رســد. او علاوه بر آتاکسی فردریش از بیماری صرع 

و تشنج هم رنج می برد و سابقه بیماری عفونی هم دارد. او همیشه نگران 

است و دائم دلهره دارد. می گوید: نمی دانم چه کار کنم که این اخلاق از سرم 

بیفتد. وقتی سال اول راهنمایی بودم امتحان دادم و نگران نمره ام بودم و با 

اینکه حالم خراب بود به مدرسه رفتم تا نمره ام را بفهمم، تب شدید داشتم و 

کسی هم نبود به سمت مدرسه رفتم ولی در راه تشنج کردم. آن مشکلات و 

بیماری عفونی باعث شد، بیماری آتاکسی فردریش زودتر در من نمایان 

شــود. او هم درباره مادرش می گوید: مادرم قهرمان زندگی همه ماست.

قهرمان ترین مادر جهان، کسی که نمی تواند لحظه ای دوری ما را تحمل 

کند. هیچ کدام از مادران دوستانم به پای مادرم نمی رسند چه در محبت 

و چه در حمایت از فرزندانش. مادرم هیچ چیز برای خودش نمی خواهد.

چندبار قبل از روز مادر به او می گویم که می خواهم مراسم قشنگی بگیرم و 

هر کادویی دلت می خواهد برایت می خرم ولی فقط می گوید که سلامتی 

ما را می خواهد و می خواهد تا وقتی زنده است سلامتی ما را ببیند. بارها 

گفته که می خواهد تا وقتی زنده است راه رفتن ما را ببیند.

عکسQیادگاریQوسطQدعوایQخواهرانه 
مرضیه و صدیقه همدیگر را دوست دارند ولی اختلافات خواهرانه مختصری 

هم دارند. نیکبخت خانم خاطره ای روایت می کند از چند ســال قبل که 

خواهرها با یکدیگر درگیر شده بودند. مادر در حین آنکه خواهرها موهای 

همدیگر را می کشیدند وسط آن ها قرار می گیرد و به جعفر برادرشان می گوید 

از این وضعیت عکس بگیرد تا برای آینده یادگاری بماند. از همین خاطره 

روحیه نیکبخت خانم را می شود فهمید. او شخصیت مهربان، باهوش و 

فهمیده ای دارد و دار و ندارش فرزندان بیمارش است.

معرفی بیماری «آتاکسی فردریش»
«آتاکســی فردریش» نام بیماری ژنتیکی ای است که 
علائم آن شامل از دست دادن کنرل نقص گفتاری، 
نارســایی های قلبی و عصبی اســت. عــلاوه بر آن، 
این بیــماری بــا ناهماهنگــی در حــرکات، بی ثباتی 
در اســتقرار بــدن و ناهنجــاری در راه رفــتن همراه 
اســت. ســن بروز علائم اولیــه در مبتلایــان به این 
بیماری بــه طور متوســط بیــن ده تا پانزده ســالگی 
و زیر ۲5ســال اســت. در این بیــماری بافت عصبی 
به ویــژه در قســمت هایی از نخــاع و اعصاب حســی 
بخش هایی کــه با مخچــه در ارتباط هســتند از بین 
می رود. کاهش رفلکس تاندون ها، اختلال در گفتار، 
سستی عضلات، انقباض و تشنج در اندام تحتانی، 
از بین رفــتن نورون هــای بینایــی، انحنــای جانبی 
ســتون فقرات، نقص عملکرد مثانه، از دســت دادن 
حس موقعیت یابی و حس نکردن ارتعاشات از جمله 
علائم این بیماری اســت. از جمله علائم غیرعصبی 
نیز آســیب عضلات قلبی و نوعی از دیابت است که 

درصدی از بیماران به آن مبتلا می شوند. 

آهسته گامان دوست داشتنی
از این خانواده دوست داشتنی خداحافظی می کنم 
ولی حس خوب خانه شــان از خاطرم نمی رود. شوخ 
هســتند و دل مهربانی دارند. این خانــواده نیازمند 
حمایت هســتند. اگر کورســویی برای درمان وجود 
دارد، باید بــرای آن تــلاش کــرد. کاش جوانمردانی 
آن ها را بــرای درمان به آلمان بفرســتند. خانه شــان 
برای بچه ها مناسب نیست. در مسیر حرکت بچه ها 
نباید کوچک ترین اختلاف ســطحی وجود داشــته 
باشد. الان همگی در یک اتاق هستند و کسی حریم 
شخصی ندارد. این ها همه شرایط بیماری را سخت تر 
می کند. این عزیزان راه رفتن، صحبت کردن و دیگر 
کارهایشان را آهســته انجام می دهند. استاد محمد 
حســین جعفری اســتاد نقاشــی و هنر در محدوده 
گلشــهر که خود نیز معلول اســت، بــرای بچه های 
درگیر با این بیــماری نام «آهســته گامان» را انتخاب 

کرده که نام بسیار زیبایی است.

مادران، آزمایش ژنتیک را 
جدی بگیرند

نیکبخـت خانـم کودکی داشـته کـه در شش سـالگی 
فـوت می کنـد. سراغ خانـم دکـری مـی رود و آن 
دکر حدود ۲5سـال قبـل آزمایشـی می گیـرد و به او 
می گوید که دیگر بچه دار نشـو وگرنه بیـمار خواهند 
شـد. نیکبخت این موضوع را به همـسرش می گوید 
ولی چون تا آن زمان فرزندانشـان بیمار نشـده بودند 
حـرف خانـم دکـر، مـورد پذیـرش قـرار نمی گیـرد. 
وقتـی واقعیـت را بـاور می کننـد کـه دیگـر کار از کار 
گذشـته و فرزنـد آخرشـان هـم بـه دنیـا آمـده اسـت. 
حالا او با تمـام وجود دو چیـز می خواهـد. اول درمان 
و شـفای بچه هایش و بعـد اینکه مـردان و زنـان بدون 
آزمایـش ژنتیک بچـه دار نشـوند. او می گوید: ولادت 
حـضرت فاطمـه زهـرا)س( را به همـه مـادران تبریک 
می گویـم و از خـدا و حـضرت فاطمـه)س( خواهـش 
دارم کـه فرزنـدان هیچ مـادری مثل من نشـوند. جدا 
از این بایـد بگویم دکر به مـن گفته بـود و به حرفش 
نکردیـم. مـن بـا همیـن قضیـه بـه علـم پزشـکی باور 
پیدا کـردم که چطور آن همه سـال پیش، پزشـکی به 
من گفـت ایـن اتفـاق می افتـد. حـالا از مـادر و پدرها 
خواهـش می کنـم کـه بـا آینـده فرزندانشـان بـازی 
نکننـد و آزمایـش ژنتیـک را جـدی بگیرنـد به ویژه در 
ازدواج هـای فامیلـی و بـا زمینـه بیـماری ژنتیـک در 

خانواده هایشـان.

ن جلد ستا ا د


