
متلازمــة داون … “منغــولي” لفــظ يخــدش
مشاعر الأمومة
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في الزقـــاق الضيـــق بين بيـــوت الحـــي، تتـــدح الكـــرة بين أقـــدام الأولاد، ويقفـــزن البنـــات مـــن خلال
يـــات يصـــفقن بأيـــديهن علـــى ألحـــان الأغـــاني، لينصـــهروا جميعـــاَ في مشهـــدٍ يـــدفعك الأحبـــال، وأخر
لمشاركتهم في لحظاتهم الطفولية، وفي زاوية تقف طفلة ذات السبع أعوام أمام باب خشبي مبتسمة

لذلك المشهد الطفولي، كلما حاولت الاقتراب منه ينعتها أصحابه بـ “المنغولية”.

متلازمة داون … المنغولية
هيــا ذات العيــون اللــوزيتين، والفــم الصــغير والأنــف الصــغير المفلطــح، مصابــة منــذ ولادتهــا بمتلازمــة
داون، وملامحها التي تميزها عن أقرانها تحول دون مشاركتها للعب معهم وعيش طفولتها أسوةً

بهم.

وتعــاني أسرة هيــا مــن مضايقــات الجــيران كــون لــديها طفلــة داون، وتوضــح والــدتها “إحــدى جــاراتي
تعــايرني لأن هيــا “منغوليــة”، وتشفــق عليــا لذلــك”، وتضيــف بابتسامــة تخفــي قلقهــا علــى مســتقبل
طفلتهــا بأنهــا راضيــة بقضــاء الله وقــدره، الــذي منحهــا القــوة علــى مواجهــة نظــرات المجتمــع الجارحــة

لطفلتها.
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إحدى جاراتي تعايرني لأن هيا “منغولية”، وتشفق عليا لذلك

في حين أثرت والدة أمير المصاب بمتلازمة داون البقاء بالبيت والانقطاع عن المجتمع، وتقول بأسي ”
خلت في حالة نفسية من الاكتئاب والعزلة عن المجتمع فور معرفتي بحقيقة مرض أمير”، وتضيف
كلمــا حــاولت أن أواجــه المجتمــع تلقيــت صــفعة لأعــود مــن جديــد لنقطــة البدايــة، موضحــةً والــدموع
مكدسة في عيونها أن ابتسامة أمير لمن حوله كان يقابلها الأخرين بمناداته بـ “المنغولي”، وبانفعالية

تقول “أنهم لا يعلمون معني “منغولي”، سوى أنه شخص أهبل ومجنون”.

وتستذكر أولى معاناتها مع المجتمع لكونها أم لطفل داون، وتقول بابتسامة تخفي ألمها وحزنها “كانت
النســوة يتفحصــن أمــير وهــو صــغير وتتبعهــا نظــرات شفقــة عليــا، ومواســاة”، ثــم تصــمت للحظــات
وتسـتدرك بقـوة أنهـن لا يجيـدن المواسـاة، كـنّ يحرجـن الأمومـة لـديّ بعبـاراتهن الـتي تنـم عـن جهلهـن

لحقيقة مرض أمير.

كانت النسوة يتفحصن أمير وهو صغير وتتبعها نظرات شفقة عليا، ومواساة

ــــروى والــــدة محمد المصــــاب بمتلازمــــة داون قصــــتها مــــع ابنهــــا العشريــــني، وتقــــول برضــــا في حين ت
“واجهت الكثير من الصعوبات والمضايقات لكوني أم لطفل داون” وتوضح باستغراب كانت أشدها
قســوة عليــا تقبــل أبنــائي لحالــة محمد، وتســتطرد بــأسي بــأن أحــد أبنائهــا طلــب منهــا التخلــص مــن محمد
ومشاكله عبر قتله، تصمت ثم تقول رفضت ذلك وكنت اكتفي بقول “أنا ومحمد روح واحدة” وأنني

مؤمنةً بقضاء الله وقدره.

أنا ومحمد روح واحدة

وتسـتطرد مـع مـرور الـوقت بـدأ أبنـائي بتقبـل محمد، ويرجـع ذلـك لشخصـيته المرحـة والبريئـة وابتسـامته
التي لا تفارقه وتجبرهم على حبه، وبعد تنهيدة تضيف رغم ذلك إلا أن محمد مازال يهاب أخيه الذي

أراد التخلص منه رغم تودد الأخير له.

خلل في الكروموسومات
الجــدير بــالذكر أن متلازمــة داون تحدث نتيجــة خلــل في الكروموسومــات، حيــث يولــد الطفــل المصــاب
بمتلازمـــة داون مـــع  كروموسومـــات بـــدلاً مـــن ، لتضـــاعف الكروموســـوم ، وتعـــرف أيضـــا
بمتلازمـــة تثلـــث الصـــبغي ، ولا توجـــد احصائيـــات دقيقـــة حـــول أعـــداد المصـــابين بمتلازمـــة داون
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() م بلغ عدد المصابين بمتلازمة دوان بالقطاع، ووفقاً للمركز الإحصائي الأمريكي عام
طفلاً بالقطاع.

وفي حــديث مــع الأســتاذ نبيــل جنيــد مــدير البرامــج في جمعيــة الحــق في الحيــاة حــول متلازمــة داون
بالمجتمع، أوضح إن وجود طفل دوان في الأسرة ليس بالأمر السهل، وقد تمر الأسرة بمرحلة صعبة
في البداية، لذا تأتي أهمية التدخل المبكر الذي يساعدها في معرفة كيفية التعامل معه، موضحاً أن
الجمعيــة تعمــل علــى رعــايتهم منــذ الــولادة وحــتى آخــر يــوم مــن عمرهــم وذلــك لمواصــلة حيــاتهم

الاجتماعية والحياتية.

ويبين أن أعداد المصابين بمتلازمة داون في تزايد وقد يفوق الألفين مصاب بالقطاع، مشيراً أن ألف
فقط هم من استفادوا من الخدمات التي تقدمها الجمعية في المحافظات الخمسة بالقطاع، ويقول
“لا توجد إحصائيات دقيقة لأرقام المصابين بمتلازمة داون” معللاً ذلك بضحالة الوعي حول متلازمة

داون.

كـد علـى أهميـة الـدعم النفسي لأسرة في عمليـة التقبـل؛ لإخراجهـم مـن حالـة الصدمـة والإنكـار، كما أ
مشــيراً إلى الطريقــة الفجــة الــتي يســتخدمها بعــض الأطبــاء في نقــل الخــبر ولا تراعــي العامــل النفسي
لأهالي؛ مما يؤدي إلى إحداث صدمة لا تزول آثارها إلا بعد مرور مدة طويلة، مبيناً أن الجمعية تنظم
ورش ومحاضرات بالتعاون مع كليات الطب والأطباء لتسليط الضوء على هذه النقطة وآلية إخبار

الأهل والعامل النفسي لهم.

وأوضح أن الجمعية تسعي لزيادة الوعي المجتمعي من خلال الأنشطة والمحاضرات على مدار العام،
الـتي تسـتهدف منهـا طلبـة الجامعـات والعـاملين بـالوزارات والمؤسـسات؛ بهـدف تـوعيتهم واطلاعهـم
على أوضاع الأشخاص ذوي متلازمة داون، مؤكداً على أهمية تظافر الجهود في نشر ثقافة مجتمعية

حول متلازمة داون.
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