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اولـی کـه سـهیلا بـه دنیـا آمـد ، کسـی نمی دانسـت بیمـار اسـت. پـدر و مـادرش می دیدنـد در راه رفتـن مشـکل دارد امـا بـه حسـاب کودکی 
می گذاشـتند و گمـان می کردنـد بزرگ تـر کـه شـود خـوب خواهـد شـد. مـادرش، لیـلا تقی پـور، تعریـف می کنـد: پن� سـاله کـه بـود، از 
پلـه افتـاد و پایـش شکسـت. بعـد از آن دیگـر نتوانسـت درسـت راه بـرود. خیلـی از ایـن دک�ـر بـه آن دک�ـر بردیمـش. اوایل تشـخیص 
درسـتی نـداده بودنـد و درمان هایـی برایـش تجویـز می کردند کـه حتی ضرر داشـت. به عنـوان مثال مدت هـا او را بـه فیزیوتراپی 

می بـردم امـا بعـد فهمیدیـم نبایـد می رفتـه اسـت.
بـه گفتـه  لیلا خانـم الان چند سـالی هسـت کـه به طـور کامـل بیمـاری سـهیلا تشـخیص داده شـده اسـت؛ میوپاتـی و دیسـتونی 
عضلانـی؛ بیمـاری ای ژنتیکـی کـه بافت هـای پروت�ینـی بـدن را از بیـن می بـرد، عصـب و عضلـه را درگیـر می کند و به مـرور باع� 

از کارافتـادن کل بـدن می شـود.
او تعریف می کند: بعداز اینکه بیماری سهیلا تشخیص داده شد، یکی از دک�رها گفت «چرا این قدر خودت را درگیرش کرده ای،
نهایـت تـا هجده سـالگی زنـده می مانـد. بعـد آن یـا می میرد یـا کل بدنـش از کار می افتد.» خود سـهیلا هـم این حرف را شـنید. ولی 

مـن اصـلا اعتنا نکردم و دیگر سـراغ آن دک�ر نرفتم. ترجیح می دادم پیـش دک�ری برویم که بتواند کاری برایش انجام دهد.
کنون در حالی که 27سـال سـن  شـاید در پـس همیـن اسـتقامت مـادر و رفتارهـای درسـت خانـواده و اطرافیانـش بوده که سـهیلا ا

دارد، نه تنهـا بـا بیمـاری اش کنـار آمـده، بلکه بـر آن غلبه دارد.
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سـهیلا در ادامه  صحبت های مادرش این طور می گوید: برخلاف خیلی 
از توان یابـان، مـن هیـچ تجربـه ای از آزاردیـدن و مسخره شـدن و ماننـد 
این هـا نداشـتم. خانـواده ام به راحتـی بـا ایـن موضوع کنـار آمـده بودند.
دورم شـلوغ بـود و بچه هـای هم سن وسـالم در فامیل هوایم را داشـتند.
همیشـه طـوری بـازی می کردند که من هـم بتوانم با آن ها همراه باشـم.
بیشـتر وقت هـا در بازی هـا نقش هـای رئیس گونـه بـه مـن می دادند که 
نیاز به تحرک کمتری داشت. از طرفی چون داشتم جزء 30 قرآن را حف� 

می کردم، نوه  عزیز و نورچشمی مادربزرگ و پدربزرگم بودم. برای همین 
هیچ وقـت احسـاس کمبود نمی کـردم و با اعتمادبه نفس بزرگ شـدم.

در دوران ابتدایی، سـهیلا از دو دوسـتش، فائزه و مهسا نام می برد که 
در درس هـا و راه رفتـن کمکـش می کردنـد. در کلاس پنجـم، نا�مـی 
داشـتند کـه خـودش شـخصا هـوای سـهیلا را داشـت و بـا کمـک آن هـا 
دوران ابتدایـی را بـه پایـان رسـاند. بـه گفتـه  خـودش بسـیار پیـش 
می آمد که چون سرعتش کمتر از دیگران بود، سر کلاس نمی توانست 
جزوه هایـش را کامـل بنویسـد امـا او به جـای اینکـه بـر بعـد منفـی 
قضیـه متمرکـز شـود، از آن به عنـوان خاطره هـای خوبـی یـاد می کنـد 
کـه دوسـتانش کنـارش بوده انـد و برایـش تکالیـف و جزوه هایـش را 

کامـل می کردنـد.
وقتـی دوم راهنمایـی بود، بیماری اش پیشـرفت کرد و نمی توانسـت 
به تنهایـی راه بـرود. مدرسـه  نزدیـک خانه شـان قبولـش نکـرد و بـا 
اینکـه تعهـد داده بـود معدلـش بـالای 17 شـود بـاز هـم مدیـر مدرسـه 
قبـول نکـرد کلاس را بـه طبقـه  پاییـن منتقـل کنـد تـا سـهیلا بتوانـد بـه 
مدرسـه بـرود. این موضوع باع� شـد یک سـال از درس عقـب بماند.
سـهیلا آن سـال را بـه خانـه  مادربزرگـش رفـت. او تعریـف می کنـد:
مادربزرگـم مـدام دوره   قـرآن و برنامه هـای مذهبـی داشـت؛ بـرای 
همیـن در آنجـا اعتقاداتـم تقویـت شـد. علاوه برایـن از نیمـه  شـعبان 

تـا آخـر مـاه رمضـان، در حـرم و پشـت پنجـره  فـولاد بـودم.

فهیمـه شـهری| سـاعت ها چشـم مـی دوزد بـه صفحـه  

مانیتـور تـا طرحـی را قلم بزند. همـه  ن� ها باید به هم وصل باشـند 
�، ق�عـی نداشـته باشـند. هم زمـان بایـد سـعی کنـد تعـداد  تـا زیـر چـر

بخیه هـا بـه حداقـل برسـد تـا نـ� کمتـری مصـرف شـود. همیـن باع� می شـود 
� هـا نیـاز بـه ویرایـش و ادیـت داشـته باشـند؛ کاری سـخت و زمان بر  کـه گاهـی طر

کـه اعصـاب  فو�دیـن �زم دارد.
روزی که سـهیلا اسـحاق نیا وارد این عرصه شد، شـش ماه تمام بدون هی� حقوقی 

� چنـان بـه ایـن کار �ریـف مسـل� شـده کـه دوره هـای  کار کـرد و آمـوزش دیـد. او حـا
آموزشـی برگـزار می کنـد امـا کمتر کسـی می توانـد ایـن راه را بـه پایـان برسـاند. کاری را 
کـه خیلی هـا حوصلـه و تـوان انجامـش را ندارنـد، سـهیلا درحالـی انجـام می دهـد کـه 
روی ویل�ـر نشسـته، دسـت چ�ـش تقریبـا ناتـوان اسـت و دسـت راسـتش فقـ� در 

حـد گرفتـن و تـکان دادن مـوس قدرت دارد.
کن محلـه  سـرافرازان نه تنهـا هیـ� گلایـه ای از  ایـن  طـراح سـوزن دوزی سـا

و�عیتـش نـدارد، بلکـه همیشـه یـک هـدف را دنبال کرده اسـت؛ دوسـت 
دارد طـوری بـه موفقیـت برسـد کـه الگویـی بـرای دیگـران باشـد و 

هر کـس هر وقـت خواسـت بگویـد نمی شـود، بـا نـگاه 
بـه او از حرفـش پشـیمان شـود.

�وان یاب محله سرا�رازان �ا و�ود معلولیت �دید ���ی، روی پای �ود ای�تاده است

روز جھانی معلولان�اخ�� ر�یا ر�ی �ی���
روز جھانی معلولان
روز جھانی معلولان
روز جھانی معلولان
روز جھانی معلولان
روز جھانی معلولان
روز جھانی معلولان
روز جھانی معلولان
روز جھانی معلولان
روز جھانی معلولان
روز جھانی معلولان
روز جھانی معلولان

۹
داستان جلد


