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هادی کیخسروی متولد1370 است ‌و مانند همه افراد 
مبتلا به بیماری ای‎بــی به دلیل ازدواج فامیلی به این 
بیماری ژنتیک مبتلا شده‌است. مادر هادی نوه عموی 
پــدرش اســت و همین رابطه فامیلی باعث شد که او 
به‌عنوان اولین فرزند خانواده مبتلا به بیماری پروانه‎ای 
به دنیا بیاید. دو برادر کوچک‌تری که بعد از او به دنیا آمدند 
مبتلا به بیماری ای‏بی نیستند اما ابتلا به ای‏بی باعث 

نشد اعضای خانواده به او نگاه متفاوتی داشته‌باشند.

 اخراج از مدرسه
هادی در هفت‌سالگی متوجه برخی رفتارهای متفاوت 
شــد، آن‌هـــم زمــانــی کــه بــا وجـــود بیماری پــا بــه مدرسه 
گذاشت. او روز اول مدرسه را به‌خوبی به یاد دارد. زمانی 
، معاونین، معلم‌ها،  که همه اعضای مدرسه از مدیر
دانش‎آموزان و والدین‌شان او را با صورت و دستانی 
پر از زخم دیدند. هادی می‎گوید که همه تعجب کردند 
و از مدیر مدرسه خواستند تا او را از مدرسه اخراج کند. 
هادی اما در مدرسه ماند و نیمکت او در کلاس درس 
به دور از دیگر شاگردان کلاس در گوشه‎ای قرار گرفت.

به  کــه  می‎ترسیدند  همه  می‎کند  تعریف  کیخسروی 
بیماری مبتلا شوند. به همین دلیل هر روز یکسری از 
اولیای دانش‌آموزان به مدرسه مراجعه می‏کردند تا هادی 
را اخراج کنند. سه ماه از شروع مدارس می‌گذشت که بهانه 
اخراج هادی فراهم شد. یک صبح معمولی سرد زمستانی 
زمانی که هادی در گوشه حیاط مدرسه ایستاده‌بود و 
داشت لقمه نان و پنیری را که مادرش برای او گذاشته‌بود 
می‏خورد، چند نفر از دانش‎آموزان مدرسه به طرف او رفتند 
و او را هل دادند. هادی روی زمین افتاد و پایش زخمی شد 
و زخمش هم خونریزی کرد. دیدن خونی که بند نمی‎آمد 
ترس و دلهره را به دل مدیر مدرسه انداخت و البته بهانه 
اخراج هادی را هم فراهم کرد؛ بهانه مدیر مدرسه این بود 
که نمی‎تواند از دانش‌آموز مبتلا به ای‏بی محافظت کند. 
همین اتفاق باعث شد تا کیخسروی از مدرسه اخراج و 

گوشه‎نشینی در خانه تنها انتخابش شود.

 دوباره مدرسه
 هـــادی امـــا تسلیم ایـــن اتــفــاق نــشــد.‌ از مــدرســه که 
اخراج شد دست پدر و مادرش را گرفت و از این اداره 

آموزش‌وپرورش رفت به اداره دیگری تا او را در مدرسه‎ای 
ثبت‏نام کنند. یک‌سال دوندگی برای ثبت‏نام در مدرسه 
اما به جایی نرسید و او دست از پا درازتــر یک سال از 
تحصیل محروم ماند تا سال بعد که اتفاق عجیبی در 
هادی  افتاد.  سبزوار  شهرستان  یعنی  او  تولد  محل 
هــمــراه 24 دانــش‏آمــوز پسر در یــک مــدرســه دخترانه 
ثبت‏نام کــرد. 24 دانــش‎آمــوز پسر به دلیل سنجش 
از ثبت‏نام جا مانده‌بودند و همین ماجرا  دیرهنگام 
باعث شد که او مانند دانش‎آموزان عادی در کنار پسرها 

و البته در مدرسه دخترانه درس بخواند.
دوستان کلاس اول او هنوز هم با او دوست‌هستند. 
کسانی که در تمام سال تحصیلی از او حمایت کردند. 
سال بعد او همراه دوستانش به مدرسه پسرانه‌ای 
رفت و درست شبیه همسالانش درس خواند. هادی 
به‌واسطه دوستانی که از قبل پیدا کرده‌بود توانست 
درس بخواند. کیخسروی می‎گوید همه دانش‌آموزان 

کلاس و مدرسه از او حمایت می‏کردند و مراقب بودند تا 
به او آسیبی نرسد و همین باعث شد هادی که درسش 
، بــا حمایت  ــود و همیشه شــاگــرد مــمــتــاز هــم خــوب ب
هم‎سالانش ادامه تحصیل دهد، دیپلم بگیرد و حتی 

در کنکور سراسری شرکت کند.

 اخراج از کلاس درس
همان ســال اول هــادی در رشته حقوق قبول شد. 
درس‌خواندن در دانشگاه اما با وجود زخم‎هایی که 
روی دست‌‌وپایش جا خوش کرده‎اند زیاد آسان نبود. 
او تعریف می‎کند که از 8 صبح در کلاس درس حاضر 
می‎شد و تا 8 شب کلاس داشت. این برنامه‏ریزی درسی 
فشرده نه‌تنها او که همه دانشجویان را خسته می‎کرد. 
به همین دلیل تن خسته و زخمی هادی برای حضور 
در کلاس‌های پایانی توان نداشت. او پاهایش را جمع 
می‏کرد و روی صندلی‎ به صورت چهارزانو می‎نشست 

و به حــرف‎هــای استاد گــوش مـــی‎داد. هــادی می‎گوید 
که این شکل نشستن را اما یکی از اساتید دانشگاه 
نمی‏پسندید و به شرایط هادی هم توجه نکرد. به همین 

دلیل او را از کلاس درس اخراج کرد.
 با این‌که برخی استادان شرایط هادی را درک نمی‎کردند 
او به درس‌خــوانــدن ادامــه داد و با این‌که در دانشگاه 
هم مانند دوران مدرسه شاگرد اول بود برخی دروس را 
به‌دلیل شرایط سلامتی‎اش دوبار خواند. هادی اما عاشق 
درس‌خواندن بود و با تمام مشکلاتی که بیماری برای او 
غ‏التحصیل شده‌ و در  ایجاد کرده‌بود از رشته حقوق فار

مقطع کارشناسی‌ارشد مشغول به تحصیل شد.

 مبارزه با سرطان
زیستن با بیماری‌ای مانند ای‎بی سخت است. پوست 
حتی با وزش باد، لمس و ‌سرما و گرما هم آسیب می‌بیند‌ 
به همه این‎ دردها اما درد دیگری را هم باید اضافه کرد. 
دردی که زندگی هادی را تغییر داد. او تعریف می‏کند 
ــردن پانسمانش بــود،  یــک روز کــه مشغول عــوض ک
یک غده در پای راستش دید. پزشک معالجش بعد 
از معاینه به او خبری ناراحت‌کننده‎ داد. سرطان تمام 
سلول‌های استخوان پایش را درگیر کرده‌بود. مشکل 
 اما از جایی حادتر شد‌ که پزشک تنها یک راه چاره جلوی 
ــون هـــادی بــه بــیــمــاری ای‎بــی  ــادی  گــذاشــت؛ چ ــای هـ پ
مبتلاست پزشک نمی‎توانست او را تحت شیمی‎درمانی 
یا پرتودرمانی قرار دهد؛ بنابراین قطع پا تنها راه درمانی 

بود که پزشک به او پیشنهاد داد.
ــزارش مــا امــا عجیب بـــود. هــادی   واکــنــش قهرمان گـ
سال‎هاست با بیماری سخت زندگی می‌کند و سرطان 
مشکل بزرگی برای او به شمار نمی‌رود. با وجود نگرانی و 
ناراحتی والدینش، او یک‌تنه با بدنی ضعیف و زخمی به 
مبارزه با غول سرطان رفت و از پزشک خواست پایش 
را قطع کند و به همین دلیل پای راست او را از زیر زانو 

قطع کردند.
مبارزه اصلی امــا ادامــه داشــت، 45روز بعد زمانی که 
هادی از پزشکش خواست برای او پروتز تجویز کند 
تا دوبــاره سرپا شود، پزشک اول مخالفت کرد و به او 
توضیح داد با وجود زخم‎های همیشگی پایش، تجویز 
استفاده از پروتز گزینه مناسبی نیست و بدون پروتز 
باید زندگی کند. هادی اما از کودکی مبارزه کردن و رسیدن 
به خواسته‎اش را یاد گرفته‌بود؛ بنابراین از پزشکش 
خواست برای او پروتز تجویز کند. تا به حال کمتر بیمار 
پروانه‎ای بعد از قطع عضو‌ از پروتز استفاده کرده‌است 
با وجود این هادی خواست به عنوان یکی از اولین افراد 
مبتلا به بیماری پروانه‌ای پروتز بگذارد و با وجود پوست 

نازک و حساسش راه برود.
حدود دو سال از قطع پا و استفاده او از پروتز می‌گذرد، 
هادی با وجود مشکلات زیاد مثل زخم شدن پوستش 

همچنان از پروتز استفاده می‎کند. 

 به قد و قواره‏اش نمی‏خورد که 30 بهار را تجربه کرده‌باشد. بیشتر شبیه‌ پسربچه‏های نوجوان است اما او ‌شبیه همه افراد مبتلا به بیماری پروانه‎ای یا همان 

لیلا شوقی

جامعه

ای‎بی روی صورت، دست‏ها و پاهایش پر از جای زخم است. بیشتر که دقت می‎کنیم دست‎های به‌هم‌‎چسبیده‏اش هم خود را نشان می‎دهد تا در همان نگاه 
اول به مخاطب نشان دهد که هادی کیخسروی فردی مبتلا به بیماری پروانه‎ای است. او مبتلا به بیماری ژنتیکی است اما کمی با دیگر افراد مبتلا فرق دارد. نه 
این‌که بیماری‏اش سبک‎تر است یا مشکلی از تامین دارو و پانسمان ندارد؛ اینها درد مشترک همه افراد مبتلا به این بیماری است. حرف از افراد مبتلا به بیماری 
ای‎بی یا پروانه‎ای که می‎شود همه یاد زخم‏هایشان می‎افتند. صحنه بعدی اما نشستن آنها در گوشه اتاقی تاریک و کم‌نور است. به همین دلیل اگر یکی از این 
بیماران برای حضور در جامعه سنگ‌تمام گذاشته‌باشد‌ داستان زندگی‌اش شاید برای برخی دور از انتظار باشد. درست شبیه هادی که برخلاف دیگر دوستانش 
شده‌است  قطع  سرطان  به  ابتلا  دلیل  به  که  پایی  با  دارد،  بــدن  در  که  زخم‏هایی  وجــود  با  او  ــدارد.  ن گوشه‏نشینی  به  اعتقادی  هستند  مبتلا  بیماری  به   که 
و حتی با وجود اخراج چندباره از مدرسه و دانشگاه دانشجوی کارشناسی‌ارشد رشته حقوق است و در روستای محل زندگی‏اش روستای کیخسروی شهرستان 

سبزوار به‌عنوان عضوی از شورای روستا برای بهتر شدن زندگی هم‌روستایی‏هایش تلاش می‏کند.

 روان‌شناس 
پروانه‌ای

 نــدا مــرادی 19 ســال دارد و امسال به 
وارد  روان‌شناسی  دانشجوی  عنوان 
دانــشــگــاه مــحــل زنـــدگـــی‎اش زنــجــان 
شده‌است. ندا آن‌قدر اعتماد به نفس 
دارد که از همان ابتدا دربــاره زخم‏های 
ریز و درشتی که روی دست‎ و پایش جا 
خوش کرده‌است حرف می‌زند. از این 
که انگشت‏های دست و پایش به هم 
چسبیده‏اند و او حتی سخت می‌تواند 
مداد در دست بگیرد یا راه برود. این را که 
می‎گوید حتی می‎خندد، سبک‏بال و رها. 
در ابتدا اما زندگی این قدرها هم برای او 
آسان نبوده‌است. ندا بارها ناملایمات را 
تجربه کرده‌است تا به امروز که می‌تواند 
راحت درباره بیماری‎اش حرف بزند و در 
جامعه فعالیت کند. درست مانند همه 
همسن و سالانش او از هفت‌سالگی 
روپوش مدرسه پوشید دست مادرش 
را گرفت و به مدرسه رفت. به جایی که 

مشکلات از همان جا شروع شد.
حضور یک دختر بچه لاغر و کوچک با 
زخم‌هایی روی صورت و دست‌‎هایش، 
ــرای دانــش‎آمــوزان و اولــیــای مدرسه  ب
سخت بود. همه از او دوری و حتی فکر 
می‏کردند که بیماری او به آنها منتقل 
می‌شود. به همین دلیل ندا در دوران 
مدرسه هیچ دوستی نداشت و حتی 
دختربچه‏های شیطان‎تر او را مسخره 
می‏کردند هل می‏دادند و باعث زخمی 
شدنش می‏شدند.  کار به جایی رسید 
که مدیر مدرسه تصمیم گرفت ندا را 
اخراج کند. مادر او اما نگذاشت. مادر ندا 
خواست مسؤولیت فرزندش را برعهده 
بگیرد. مدیر مدرسه هم برای این که 
بار اضافی قبول مسؤولیت ندا از شانه 
او برداشته شود، قبول کرد مادرش در 

مدرسه حاضر شود.

 نتیجه این شد که مادر ندا سه سال در 
مدرسه حاضر شد تا از دخترش مراقبت 
ــا گوشه‏گیر  کند. نــدا می‎گوید آن روزه
بود با کسی حرف نمی‏زد و هیچ دوستی 
هم نداشت. مادر اما همیشه به فکر 
دخترش بود و درست مانند زمانی که 
می‎گذاشت،  مرهم  زخم‏هایش  روی 
ــرای زخـــم‏هـــای روحـــی  ــ مــرهــمــی هـــم بـ
دخترش ساخت و تصمیم گرفت که ندا 
را از کنج خانه بیرون بیاورد و  به جامعه 
بفرستد. به این ترتیب مادر دخترش را 
به کلاس‌های فوق برنامه فرستاد. ندا 
می‎گوید: »خیلی سخت بــود. دیگران 
مرا مسخره و از من فرار می‏کردند.«بعد 
اما ندا به خود آمد و با کمک مادرش 
تصمیم گرفت کتاب‏های روان‌شناسی 
 بخواند و با تمرین اعتمادبه‏نفسش را 
بــالا ببرد تــا راحــت‏تــر در جامعه حاضر 

شود.
پس از آن بود که دوستان زیادی پیدا 
کرد. در کلاس‎های فوق برنامه، هنری و 
زبان هم شرکت کرد. مرادی این روزها 
هم با اعتماد به نفس نقاشی می‏کشد 
و کسب درآمـــد دارد و هــم ایــن کــه در 
سرکلاس‏های روان‌شناسی دانشگاه 
می‏نشیند. او می‏گوید: »شرایط روحی 
بسیاری از افراد مبتلا به بیماری ای‎بی 
غ‏‎التحصیلی  بد است. من اما بعد از فار
می‏خواهم به آنها مشاوره رایگان بدهم 

تا راحت‎تر در جامعه حاضر شوند.«
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 # نوشت - افزار
عرب از آبادان: 

ــزار در ســال  ــواع نـــوشـــت‌افـ ــ قــیــمــت انـ
برابری  چند  افــزایــش  جدید  تحصیلی 
ــت. از مــســؤولان نــظــارت بر  داشــتــه اس

قیمت‌ها تقاضای رسیدگی داریم.
 

# دوچرخه- تهرانسر
شفیع از تهران: 

بلوار  ایجاد مسیر دوچرخه‌سواری در 
گل‌ها واقع در منطقه 21 محله تهرانسر 
باعث ایجاد ترافیک در این منطقه شده 

است.
 

# شهرداری- پاکدشت
طاهرخانی از تهران: 

ساکن شهر پاکدشت در تهران هستم. 
همسرم بــا بیش از 10ســـال سابقه در 
شهرداری پاکدشت هنوز نیروی شرکتی 
است و کمتر از پنج‌میلیون تومان حقوق 
دریافت می‌کند. این در حالی است که 
بــرخــی کــارمــنــدان در ایــن شــهــرداری با 
سابقه کمتر و بــا حقوق بــالاتــر رسمی 

شد‌ه‌اند.
 

# بو- کارخانه
: حمیدی از تهرانسر

 اهالی محله تهرانسر غربی از انتشار بوی 
نامطبوع به دلیل وجود کارخانه تولید 
مــوادغــذایــی و استفاده از روغــن‌هــای 
مختلف و مواد شیمیایی گله‌مندند و 

خواستار حل این مسأله هستند.
 

# تعویض - پلاک
شبستری از تهران: 

ثبت‌نام برای دریافت نوبت در سامانه 
تعویض پــاک بسیار مشکل اســت و 
اغلب اوقات سامانه کند است یا اصلا 

باز نمی‌شود.
 

# خانی‌آباد- موش
مفخم از تهران: 

جولان حیوانات موذی از جمله موش 
در محله خانی‌آباد جنوبی در باغچه‌ها 
و سطل‌های زبــالــه بــیــداد می‌کند. چرا 
شهرداری این منطقه اقدامی نمی‌کند؟

 
# بعثت- روشنایی

نجفی از تهران: 
 روشـــنـــایـــی خــیــابــان 1‌2مـــتـــری بعثت 
نرسیده به تقاطع آزادگان و بلوار ابریشم 
 بسیار کم است و به افزایش روشنایی 

نیاز دارد.

#ترافیک-شبانه
جوادی از تهران: 

تــرافــیــک شبانه در مــرکــز شهر بسیار 
 سنگین اســـت و از ســاعــت 16 تـــا  22  
ادامه دارد. این درحالی است که ساعت 
ح ترافیک هم قرار است افزایش پیدا  طر
کند. چرا پلیس راهور برای کاهش تردد و 
ترافیک در تهران تصمیم جامع و کاملی 

نمی‎گیرد؟

#آب‏گرفتگی-ولیعصر
صیادی از تهران: 

بعد از هر بار بارندگی در تهران جوی‎های 
خیابان ولیعصر منتهی به خیابان توانیر 
دچار آب‏گرفتگی می‏شود و آب حتی به 

پیاده‏روها هم سرازیر می‏شود.

کرونــایی که دست از سر 
مبتلایان برنمی‌دارد 
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پیش به سوی شورای روستا
شاید هر کس دیگری به جای هادی بود خودش را 
می‌باخت و اصلا به فکر درس خواندن و فعالیت 
ج از خانه نمی‏افتاد. در لغت‎نامه زندگی او  در خار
اما فعل نتوانستن معنا ندارد. بعد از پیروزی بر 
سرطان و استفاده از پروتز برای بهتر شدن شرایط 
زنــدگــی‏اش، قــدم دیــگــری بــرداشــت و داوطلب 
نمایندگی در شورای روستای محل زندگی‎اش 
شــد. حــالا همه توانایی هــادی را دیده‌بودند و 
هیچ چیز شبیه هفت‌سالگی او زمانی که اولیای 
مدرسه می‎خواستند هادی اخراج شود، نبود. 
همه اهالی روستا اتفاقا دوست داشتند هادی 
آنها کــار و در جامعه کوچک روستایی  در کنار 
فعالیت کند. به همین دلیل به او رای دادند تا 
به عنوان نماینده اهالی روستا در شورا کارش را 
شروع کند. این روزها هادی هم درس می‎خواند 
و هم در جلسات شورای روستا شرکت می‏کند 
و تصمیمات مهمی در بــاره مسائل عمرانی و 

کشاورزی روستا می‎گیرد.

داستان پروانه‌‌های زخمی
هادی کیخسروی به بیماری ای‌بی ‌مبتلاست 
اما این بیماری نتوانسته‌است او را خانه‌نشین کند


