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محدثه شوشتری |سهمشان از دنیای کودکی 

دیدن زخم هایی است که تا چشم باز کرده اند 

روی تنشان بوده است، زخم هایی که گاهی 

ها سوختگی  رنــد. علت زخم  یانی نــدا پا

نیست اما همانند بیماران سوختگی گاهی 

سر تا پایشان باید باند و پانسمان پیچ بماند تا 

زخم ها عفونت نکنند. اسم بیماری «ای بی»

گذاشته شده است و مردم بیشتر آن را به 

نام بیماری «پروانه ای» می شناسند. این 

بیماری وراثتی است و به دلیل جهش ژنی 

زخم های شدیدی را در پوست بیمار ایجاد 

و اعضای مختلفی مانند مو، چشم ، سیستم 

گوارشی و دهان و دندان را درگیر می کند.

سهم این کودکان از دنیای کودکی رنجی 

وصف نشدنی است که حتی پدر و مادرهای 

این کودکان هم از توصیف آن عاجزند.

اسم بیمار پروانه ای روحیه خیلی از این 

بیماران را هم به پروانه ها شبیه کرده است،

آرام و لطیف، احساساتی و گاهی شکننده؛

کودکان پروانه ای چنین روحیه ای دارند.

در همه دنیا از بین هر۵۰هزار تولد زنده،

ای با زخم های پوستی  یک بیمار پروانه 

متولد می شود که در ایران نیز بر اساس 

همین رنج علمی تعدادی از کودکان با این 

بیماری متولد می شوند. تعداد این کودکان 

بر اساس آماری که خانه «ای بی» به خبرنگار ما 

می دهد بیش از هزار کودک در کشور و حدود 

۶۰ کودک در خراسان رضوی است. هرچند 

تعداد این بیماران به نسبت سایر بیماران 

خاص کمتر است، درد و رنج و سختی زندگی 

با این بیماری وصف نشدنی است. برخی از 

افراد جامعه چون شناختی از این بیماری 

ندارند گاهی از سرایت بیماری می ترسند،

در حالی که بیماری «ای بی» مسری نیست.

به مناسبت روز جهانی کودک، در چند سطر 

به توصیف سختی ها و رنج های یک کودک 

پروانه ای از زبان مادرش پرداخته ایم.

 کودکی ازدســت رفته با زخم هایی که التیام

نمی یابند

خانم طهماسبی مادر کودک یک سال ونیمه ای 

است که فرزندش جزو بیماران پروانه ای است 

و در توصیف رنجی که کودکش از این بیماری 

می کشد می گوید: برای اینکه زخم های 

پوستش عفونت نکنند، باید همیشه آن ها را 

با پانسمان های مخصوص ببندیم. نمی دانید 

هر بار که پانسمانش را تعویض می کنیم، چه 

دردی می کشد. از شدت جیغ گاهی کبود 

می شود. دل یک مادر چقدر باید طاقت داشته 

باشد برای دیدن این همه رنجی که کودکش 

می کشد. مثل یک پروانه می سوزد و جگر ما 

آب می شود.

او از رنج های ناتمام یک کودک پروانه ای 

می گوید و حتی از حسرت در آغوش کشیدن 

کودکش بدون سختی و دلهره: نوزاد را برای 

نگهداری و شیردادن، مراقبت و ... باید در بغل 

گرفت اما از زمان تولد دخترم چون پوست 

قسمت های پشت و بازوهایش زخم بودند،

بغل گرفتن ما باعث درد کشیدنش می شد.

نمی دانید ما والدین کودکان پروانه ای چه 

دردی می کشیم وقتی نمی دانیم چطور باید 

نوزاد پروانه ای را در بغل بگیریم که زخم های 

تنش آزرده نشود. گاهی از درد گریه اش بند 

نمی آید و زبان حرف زدن هم برای گفتن از 

دردهایش ندارد.

نبود پانسمان، مثل پاشیدن نمک بر زخم ها

این مادر دردهایی جز دیدن رنج کودکش 

هم دارد که به هزینه های بیماران پروانه ای 

برمی گردد. از روزهایی می گوید که بعد از به 

این در و آن در زدن چقدر دلهره به جانش 

افتاده است تا بتواند پانسمان مخصوص 

بیماران پروانه ای را پیدا کند. مثل داروهایی 

که هرازچندی در بــازار کمیاب و نایاب 

می شوند، پانسمان های مخصوص پوست 

بیماران پروانه ای نیز گاهی نایاب می شوند،

به خصوص از زمانی که تحریم های دارویی 

علیه ایران ایجاد شد واردات نوعی از پانسمان 

خارجی که نسبت به سایر پانسمان ها کیفیت 

بهتری دارد دچار کمبود شدید شد. نبود 

پانسمان بدتر از نمک پاشیدن بر زخم های 

این کودکان است.

او در پاسخ به اینکه هزینه های پانسمان های 

مخصوص بیماران پروانه ای چقدر می شود 

توضیح می دهد: مصرف پانسمان هر بیمار 

پروانه ای بسته به شدت زخم هایش متفاوت 

است. به طور مثال پوست بدن دختر من در 

قسمت بازوها و گردن و پشت زخم دارد. در 

تا ۴میلیون تومان در ماه هزینه  حدود ۳ 

پانسمان هایش می شود. کودکی دیگر بسته 

به کم بودن یا زیاد بودن زخم هایش ممکن 

است مصرف پانسمانش کمتر یا بیشتر از 

«ای بی»، این مبلغ در ماه شود. البته خانه 

به عنوان انجمن حمایت از بیماران پروانه ای 

که غیردولتی هم هست، به بیماران پانسمان 

اهدایی می دهد اما اگر مصرف ما بیشتر از 

این میزبان باشد، باید خودمان هزینه اش 

را بدهیم.

رنج تنهایی کودکان پروانه ای

این مادر که با برخی دیگر از کودکانی که مثل 

کودک او جزو پروانه ای ها به شمار می آیند 

در ارتباط است و وضعیت آن ها را دیده است 

می گوید: نگران چهار پنج سال آینده کودکم 

هستم؛ نگران اینکه زخم هایش هیچ وقت 

نگذارند که مداد یا قاشق در دست بگیرد.

برخی از کودکان دیگر پروانه ای را دیده ام که 

مادرانشان در سن پنج شش سالگی هم غذا به 

دهانشان می گذارند. دست های کودک مدام 

در پانسمان است یا اینکه زخم های پوستی 

اجازه گرفتن شیئ در دست را نمی دهد. خانم 

طهماسبی به غیراز نگرانی از اینکه کودکش 

نتواند مداد یا قاشق در دست بگیرد، نگران 

پیشرفت بیماری پروانه ای فرزندش هم هست؛

چنان که زخم هایی که بیماران پروانه ای بر 

تن دارند گاهی به صورت و زبانشان می رسد 

تا جایی که زبانشان از دهان بیرون نمی آید.

مشکل در غذا خوردن، مشکلات معده را هم به 

دردهایشان اضافه می کند. حتی به مرور زمان 

انگشتان دست و پاهایشان به هم می چسبد.

در مواردی از شدت زخم ها ناخن هایشان 

از بین می رود و ناخن ندارند و از همه بدتر 

رنج تنهایی است که مثل یک پروانه در پیله 

خودشان فرو می روند.
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مثل پروانه ای در حال سوختن
سهم بیماران «ای بی» از دنیای کودکانه، زخم های همیشگی

دنیای منهای کودکی
خرده روایت هایی از زندگی متفاوت برخی کودکان شهرمان

  کوچک هـای بـزرگ توصیفـی سـاده اسـت از آن هایـی کـه امـروز روز جهانی شـان اسـت، 
گزارش 

روز
کودکانـی کـه اگر نباشـند زندگی هایمان یـک چیز بزرگ کـم می آورد، چیـزی از جنس امید. 

بمانـد کـه مثل بسـیاری از خوشـی ها تا هسـتند آن طور که باید قدرشـان دانسـته نمی شـود. 

قدیم ترهـا که سـواد عامه مردم کم بـود، یک جور و امروز که برخی والدین نیازهای کودکشـان 

را در آرزوهـای محقق نشـده خودشـان خلاصـه کرده انـد یک جـور دیگـر. گـزارش امـروز روایت هایـی کوتـاه از 

کودکانـی اسـت کـه کودکـی نمی کننـد و بـرای شـادی و شـیطنت  های کودکانـه، تجربـه کـردن و یـاد گرفـتن 

راه و رسـم زندگـی فرصتـی ندارنـد. کـودکان بازمانده از تحصیـل، کـودکان خشـونت دیده، کودک همسرهـا، 

کـودکان کار و ... گزینه هایـی دم دسـت هسـتند که دسـت کم نامشـان زیـاد برده می شـود اما خوب تـر که فکر 

کنیـم، فهرسـت کـودکان محـروم از حقـوق خـود بلندتـر از ایـن حرف هاسـت؛ مثـلا کودکانی که طعم داشـتن 

خواهـر و بـرادر را هرگـز نمی چشـند و هم نشینشـان شـده اسـت تبلـت، حیـوان خانگـی و این طـور چیزهـا؛ 

همین طـور کودکانـی کـه در خانـه ای آپارتمانـی و کم وسـعت بی تفریـح و بـا جسـت وخیز حداقلـی بایـد روزها 

را بـه شـب برسـانند، کودکانـی کـه والدینشـان صرفا آن هـا را به دنیـا آورده انـد و برای بـودن در کنار فرزندشـان 

وقت ندارند، کودکانی که ... . موارد انتخاب شـده برای گزارش امروز، مشـتی نمونه خروار است.

امید گم شده
فرزانه شهامت| توی آن خراب شده که اسمش خانه بود و در واقع 

شکنجه گاه، تنها چیزی که برای خوردن سه طفل معصوم به وفور پیدا 

می شد کتک بود، شب و روز، با بهانه و بی بهانه. به «امید» که فقط 

پنج سال داشت کمتر گیر می دادند و بیشترِ «نکن، بنشین »ها سهم 

مرتضی و زهره هفت ساله و ده ساله بود. خرده فرمایش هایی که از 

روی خماری یا نشئگی صادر می شد اگر به موقع انجام نمی گرفت،

روز این سه کودک شب و شبشان تیره  تر از هر سیاهی ای می شد.

« هر دوشان کریستال می کشیدند، هم پدر و هم مادر بچه ها. تا 

خرخره توی اعتیاد فرو رفته بودند. اول وسایل خانه را فروختند و 

خرج موادشان کردند، همین سماور کهنه و استکان و نعلبکی را 

می گویم. بعد نوبت فرش زیر پا و لامپ بالای سرشان رسید. حتی 

از خیر کلاهک شیرهای آب خانه شان هم نگذشتند. طوری شده 

بود که  وقت هایی که می خواستند بروند توالت، شیرفلکه را باز 

می کردند و آب از لوله آشپزخانه، حمام و دستشویی بیرون می زد 

تا وقتی که کارشان تمام شود و شیرفلکه را ببندند. حال وروز 

این سه بچه هم که گفتن ندارد.» می گوید که گفتن ندارد اما 

شمرده شمرده ادامه می دهد، طوری که تلخی اش به عمق روح 

نفوذ می کند و می آزارد. روایت کاظم صمدی از مددکاران کهنه کار 

شهرمان تصویری واضح از روزهای تار کودکان این خانواده پیش 

چشم  می آورد، مثل یک فیلم خشن که هر قدر هم سنگ دل باشی 

برخی صحنه ها را تاب نمی آوری. او بیش از یک دهه است در یکی 

از خیریه های معتبر خدمت می کند و ذهنش شده است بایگانی 

پرونده کودکان مددجویی که سهمشان از خوشی هیچ است،

«بچه ها را مجبور می کردند که مثلا برو از  به معنای واقعی کلمه.

خانه فلانی نان بگیر. بچه می گفت فلانی دفعه پیش گفته است 

که دیگر نیا اینجا. همین جمله بس بود برای اینکه او را زیر باد 

کتک بگیرند. گویا یک روز مرتضی گفته بود دندانش درد می کند 

و پدرش سیم استعمال تریاک را داغ کرده و برده بود داخل دهان 

بچه تا در محل درد بگذارد و مثلا آن را تسکین بدهد. بچه را 

بیچاره کرده بود؛ تمام لب ها، زبان و لثه اش را سوزانده بود. آن روز 

اهالی محله مرتضی را نجات دادند.» دیگر برای همه محرز شده 

بود که تلاش ها برای به راه آوردن والدین بچه ها بی فایده است،

همان قدر که مشت زدن به یک دیوار. بهای آن را نیز بیش از همه 

«چند روزی می شد که سروکله امید  فرزند کوچک خانواده داد.

پیدا نبود. کسی از او خبر نداشت و پدر و مادر معتادش هم جواب 

کسی را نمی دادند. بچه را فروخته  بودند، با چه قیمتی و به چه 

کسی نفهمیدیم. به بهزیستی خبر دادیم بیاید دو بچه دیگر را ببرد.

دوسه روزی طول کشید. شبی که آمد، پدر و مادر معتاد، دونفری 

فرار کرده بودند از خانه ای با چندماه اجاره عقب مانده که فقط در و 

دیوارش مانده و حتی حفاظ پنجره هایش جدا و فروخته شده بود.

زهره و مرتضی به بهزیستی منتقل شدند اما از امید خبری نداریم،

نه ما و نه بستگان بچه ها.» آقای صمدی می گوید که بیش از ۵۰

پرونده در خانه اول ذهنش جا خوش کرده اند و وجه مشترکشان 

قربانی شدن کودکان بی گناه است. مثلا ماجرای دختربچه ای 

را به یاد می آورد که سه روز تمام به کپسول آشپزخانه بسته شده و 

کتک خورده بود تا به ازدواجی ناخواسته تن بدهد. مجال ورود به 

جزئیات پرونده هایی که می گوید نیست. تلخی ماجرای امید و رتبه 

نخست کودک آزاری در تماس های مردمی با اورژانس اجتماعی 

(۱۲۳) برای امروزمان کافی است.

«آقای رحمانی خیلی  تکتم جاوید|

دلم کیک می خواهد. هفته دیگر 

که آمدی برایم کیک مــی آوری؟»

بهاره آخرین جمله را با صدای 

بلند جلوی در کوچک خانه شان 

می گوید و مــی دود داخــل، کنار 

تخت پــدرش. با قدم های او هم 

رسیدن به انتهای خانه ۴۵ متری 

مخروبه زمانی نمی برد، به اندازه ای 

که آقای رحمانی در خودرو را باز 

کند و بنشیند روی صندلی.

بهاره ۹ ساله شــده اســت. با دو 

برادر که هرکدام یک سال بزرگ تر 

و کوچک تر از او هستند؛ هیچ کدام 

اما سواد ندارند. دو سال پیش که 

کرونا شایع بود، پدر کارگرش پولی 

نداشت که خرج ثبت نام مدرسه و 

شمند  هو ه  همرا تلفن  ن  ید خر

کند. قبل از او هم برادرش مدرسه 

ماند  بود. اصلا پولی نمی  نرفته 

برای ثبت نام و خریدن چند مداد 

و دفتر مهدی. همان خانه اجاره ای 

محقر و چند کاسه و بشقاب همه 

زندگی این خانواده پنج نفره است 

که نزدیک بود همان را هم به خاطر 

عقب افتادن اجاره از دست بدهند 

هایشان به  که ای کاش بدبختی 

همان درآمد ناچیز و هزینه اجاره 

ختم می شد.

قــدر سر گذر  پــدر بهاره باید آن 

می ماند تا بدون دستمزد روزانه 

به خانه برنگردد؛ حتی شب ها را 

همان کنار خیابان صبح می کرد 

تا روز حادثه. ناگهان خودرویی 

منحرف شد و با او برخورد کرد و 

متواری شد؛ جایی حوالی جاده 

سیمان. از آن روز به بعد انتظار 

بچه ها برای آمدن پدر به خانه تمام 

می شود ولی حالا صبح که چشم باز 

می کنند تا شب چشم می دوزند به 

بابای جوانی که ماه هاست با سوند 

روی تخت افتاده است و حتی برای 

شانه به شانه شدن هم نیاز به کمک 

همسرش دارد. نه پدر خبر دارد برای 

همیشه فلج شده است نه بچه ها و 

فقط گروه خیریه ای که یک سالی 

آورد، ــی  هست برایشان کمک م

ماجرا را می داند. اعضای گروه هم 

وقتی وارد آن خانه شدند که پدر 

زخم بستر داشت و زخم ها سرباز 

کرده بودند.

ای  بهاره و برادرهایش از لحظه 

اند، خانه های  که چشم باز کرده 

کوچک روستای علی آباد را دیده اند 

بدون تفریحات کودکانه و حتی 

. نه تنها اسباب  تکه ای اسباب بازی 

ترین  خانه بلکه داشتن ابتدایی 

ها و پوشاک، حسرت و  خوراکی 

آرزوی آن هاست؛ البته تا جایی که 

عقلشان می رسد. خانه ای بدون 

وسیله، بابایی که از پدرش تنها 

اسمی باقی مانده است و آینده ای 

شان بــوی بیماری    نه . خا مبهم

می دهد و چشم های پدر و مادر 

لبریز از رنج است. پدرشان ۳۰ سال 

هم ندارد و هرروز که چشمش به 

افتد غم همه دلش را  بچه ها می 

می گیرد. اگر روزی خیریه نباشد 

چطور؟ اجاره خانه را برای شش ماه 

جور کرده اند اما بعد چه؟ آرزویشان 

داشتن خانه ای است که سرپناه 

بگیرند. بچه هایی که حالا پدری 

همیشه در خانه خواهند داشت.

اعضای خیریه ماهانه باید ۲ میلیون 

تومان خرج درمان و بیش از یک 

میلیون خــرج خـــوردوخـــوراک 

ره  . بها هند ن را بد شا   قلی ا حد

مهرماه امسال راهی مدرسه شده 

است و حالا شاید بداند بیرون از 

خانه دخترها چه می پوشند و چه 

می خواهند. لوازم مدرسه را برایش 

هایی  آوردنـــد تا پشت صندلی 

ید در رؤیاهایش  بنشیند که شا

هم ندیده بود. برادرش هم راهی 

می شود اگرچه با تأخیر دوسه ساله 

اما امسال هردو کلاس اولی اند.

بهاره پرشر و شور خانه این روزها 

را سخت می گذراند، مانند خیلی 

از بچه های دیگر. چشمش به در 

است تا هفته بعد که آقای رحمانی 

خوراکی بیاورد و حتما شب و روز 

به کیکی فکر می کند که امیدوار 

است یادشان مانده باشد برایش 

بیاورند.

بازی در میان بوته های گوجه فرنگی
الهـام مهدیـزاده| دنیـای فائـزه و دو خواهرش 

دنیایی بدون کودکی اسـت. فائزه پنج سـاله 

دلیـل خـوردن مایـع سـفیدکننده بـه  به 

جـای نوشـابه حـال خوبـی نـدارد. سـه 

هفتـه از آن روزی کـه او سـفیدکننده خـورده 

گذشـته اسـت. شـب اول بیمارسـتان بـود 

امـا بـا تصمیـم زینـب خانـم (مـادر فائـزه) 

و بـرای جلوگیـری از هزینه هـای سرسـام آور 

بیمارسـتان مرخص شـد. سـه هفته گذشـته 

و دکـتر داروهـای متفاوتـی برایـش تجویـز 

حـال هنـوز حـال  ین  ا   ، با کـرده اسـت

فائـزه رو بـه راه نیسـت. بـرای غـذا خـوردن 

مشـکل دارد و به همین دلیـل نسـبت بـه 

هم سن وسـال هایش لاغرتر اسـت. ماجرای 

فائزه  خـوردن مایـع سـفیدکننده توسـط 

مربـوط بـه زمانـی اسـت کـه با مـادرش برای 

نظافـت بـه یـک شرکـت خصوصـی مـی رود.

خریدهـای شرکـت بـرای مـواد مـورد نیـاز 

شست وشـو و تمیـز کـردن به صـورت کیلویی 

اسـت. به همین دلیـل و بـرای دسترسـی 

راحت تـر بخشـی از سـفیدکننده را داخـل 

بطـری نوشـابه می ریزنـد. فائـزه زمانـی کـه 

مادرش مشغول گردگیری است، از محتوی 

سفیده کننده داخل بطری می خورد. او حالا 

درد و رنـج آسـیب بـه بافـت مـری و معـده 

را بـا هـمان سـن کـم تجربـه می کند.امـا 

خوشـی های فائزه پنج سـاله و دو خواهـر 

دیگـرش، فاطمـه و فهیمـه کـه بـه ترتیـب 

۷ و۸ سـال سـن دارنـد، هـمان چهار دیـواری 

خانه شـان و چنـد زمیـن کشـاورزی دور و 

اطـراف روسـتای گونـدوک اسـت. زینـب 

خانـم می گویـد فرصتـی بـرای پـارک بـردن 

بچه هـا نـدارد. همـه بـار زندگـی از مخارج تا 

اجاره خانـه بـا خـود اوسـت. شـوهرش حکـم 

ابـد دارد و بـا ایـن حکـم او بایـد خـودش بـه 

تنهایی زندگی را بچرخاند. آن طور که زینب 

خانم می گوید برای گذران زندگی چندسال 

قبـل در یکـی از انبارهـای ضایعاتـی انتهای 

بولوار رسالت کار می کرده است اما به دلیل 

سـختی کار ترجیـح می دهـد کـه کار نظافـت 

منـازل را انجـام دهد.زینـب خانـم می گوید:

تمـام بـازی کـردن بچه های من زمانی اسـت 

کـه بـرای جمـع آوری گوجه فرنگـی بـه اتفاق 

دخترهایـم سر زمیـن کشـاورزی مـی روم.

طفلی هـا گاهـی بـه مـن کمـک می کننـد 

آوری و گاهـی هـم  و گوجه فرنگـی جمـع 

خسـته می شـوند و سر هـمان زمیـن بـا هـم 

بـازی می کننـد. پـارک بچه هـای مـن همین 

زمین هـای کشـاورزی اسـت.

کودکی  حلقه رشد انسانی

امروز روز جهانی کودک است. کودکی 

به عنوان مرحله ای از مراحل رشد 

انسان به شمار می رود. همان طور که 

کارشناسان روان شناسی و نخبگان 

ز هر  ین رشته می گویند پیش نیا ا

مرحله از رشد و زندگی انسانی، گذر 

از مرحله رشد قبلی است. یعنی نوزادی 

پیش نیاز نوباوگی، نوباوگی پیش نیاز 

کودکی و کودکی پیش نیاز نوجوانی 

است. این مراحل بلوغ و رشد باید 

پله به پله طی شود و جلو برود تا فرد به 

یک انسان بالغ تبدیل شود اما همیشه 

این طور نیست که همه چیز سر جای خودش باشد و 

درست پیش برود.

کودکی، حلقه مفقوده رشد انسانی

به هرحال افرادی که به هر دلیلی هر مرحله از رشد را 

از دست بدهند و اتفاقات و اقتضائات آن مرحله را 

درک نکنند، طبیعی است که در رشد و پختگی مرحله 

بعدی با چالش هایی مواجه باشند. افرادی هستند که 

دوران کودکی خود را از دست می دهند یا به عبارتی 

حلقه رشد کودکی آن ها در زنجیره رشد انسانی مفقود 

می شود یا این دوران را با شرایطی سخت و خاطراتی 

بد سپری می کنند.

یک گروه از افرادی که کودکی آن ها مفقود شده و 

تحت الشعاع شرایطشان قرار می گیرد افراد دارای 

معلولیت هستند.

یعنی با توجه به اینکه در سنین پایین هستند و خانواده 

تازه متوجه شده  است که اتفاقی که برای آن ها افتاده 

است در درجه بالاتری از اولویت هستند. این کودکان 

به جای اینکه مشغول بازی ها و فعالیت های منتسب به 

کودکی بشوند، دائم توسط پدر و مادر از مطبی به مطب 

دیگر می روند و به هرحال کودکی آن ها تحت الشعاع 

معلولیت آن ها قرار می گیرد. این مسئله در جای خودش 

مشکلی مضاعف ایجاد می کند. اینکه این افراد دوران 

کودکی خود را با سیر طبیعی خودش طی نکرده اند 

می تواند در سایر مراحل رشدشان تأثیرگذار باشد. از 

طرف دیگر افراد دارای معلولیت برای توانمند شدن 

یک قابلیت هایی را باید داشته باشند که ریشه در 

تجربیاتی دارد که در کودکی سپری کرده اند.

مثلا باید عزت  نفس و جرئت مندی بالایی داشته باشند 

اما این افراد چون در دورانی که باید فونداسیون 

موضوعات مذکور برایشان رقم بخورد، این مهارت ها 

را کسب نکرده اند و دائما در محیط های پر تنش و 

محیط هایی که از آن می ترسند و از آن پرهیز دارند 

حضور داشته اند بعدها دچار چالش هایی می شوند 

و اعتماد به نفس لازم را کسب نکرده اند.

از نگاه دیگر در خانه هایی که فرزندان دارای معلولیت 

هستند، کودکان دیگری هم وجود دارند که خانواده 

باید برای آن ها وقت بگذارد و به آن ها بپردازد اما به 

میزانی درگیر کودک معلول می شوند که فرصتی برای 

رسیدگی به کودکان غیر معلول خانواده ندارند.

به عنوان مثال از نظر هزینه ممکن است برای رسیدگی 

به کودک معلول خود نسبت به دیگر کودکان خانواده 

دچار محدودیت از نظر وقت و روحیه بشوند. بنابراین 

کودکان غیر معلول خانواده های دارای کودک معلول 

هم می توانند با چالش روبه رو شوند.

۲ هزار کودک بد سرپرست و بی سرپرست در مراکز بهزیستی

در گروه دیگری از کودکان که محل بحث ما هستند،

کودکان کار قرار دارند، کودکانی که کودکی متفاوتی 

دارند.

این دوران کودکی ممکن است با ناخوشایندی ها،

مشقت ها، سختی ها و تجربیاتی تلخ همراه بوده باشد.

برخی از آن ها ممکن است دوران کودکی خود را از 

دست داده باشند. یعنی رفتاری از خود نشان دهند 

که از یک نوجوان انتظار می رود.

برای این قشر از کودکان قانون پیش بینی های خاصی 

داشته است، به این ترتیب کودکانی که خانواده های 

آن ها شرایط پذیرش آن ها را دارند با حکم قاضی و 

اخذ تعهد به خانواده خود بر می گردند تا به تحصیل 

آن ها پرداخته و از کار آن ها جلوگیری شود.

کودکانی هم که خانواده آن ها صلاحیت رسیدگی 

را ندارد با دستور مقام قضایی در مراکز بهزیستی 

پذیرش می شوند.

تعداد ۲ هزار کودک بد سرپرست و بی سرپرست از 

شیرخوار تا هجده ساله در مراکز بهزیستی استان 

خراسان رضوی وجود دارند که همه برنامه های آن ها 

مدون، کارشناسی و بر اساس شیوه نامه های استاندارد 

در نظر گرفته شده است.

اما برای آن بخش از کودکان که درون خانواده های 

معلول هستند توسط گروه هایی در سطح محلات، از 

جمله گروه های همیار سلامت، گروه های محله محور،

کارهای آموزشی و فرهنگی در جهت آمــوزش به 

خانواده ها اتفاق می افتد. تا آگاهی بخشی لازم صورت 

گیرد و تأثیرات منفی را به حداقل برسانیم.

نهادها به کودکان توجه کنند

ــاره کودکان و مدیریت مسائل کودکی آن ها   درب

نون پرورش فکری  ، کا یی مثل بهزیستی بخش ها

کودکان و نوجوانان، بخش های درمانی، بیمه ای،

حرفه آموزی، آموزش و پرورش، دستگاه های متولی 

فرهنگ مثل سازمان تبلیغات و ارشاد درگیر هستند.

درباره موضوعی که گفته شد دستگاه های مختلفی 

هستند که هر کدام باید نقش خود را به درستی ایفا 

کنند و دست به دست هم بدهند که مسئله کودکان 

مورد توجه باشد و خانواده ها آگاه شوند.

مفهوم کودکی و نوجوانی در جامعه مهم تلقی می شود 

و خانواده ها و نهادهای تربیتی بر این باورند که باید 

به کودکان فرصت کودکی داد، زیرا کودک به بازی،

فراغت و ارتباط نیاز دارد و نباید حتی در صورت نیاز 

خانواده کار کند.

زمینه  ر نند د نه ها نیز می توا ن رسا یــن میا ا ر  د

آگاهی بخشی تأثیرگذار باشند و از آثار منفی افزایش 

کودکانی که به دلایل مختلف، از جمله بیماری، فقر 

و غیره، کودکی نکرده اند و خود و جامعه را دچار 

بحران های بعدی می کنند تا حدی جلوگیری کنند.
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