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Abstract : 
Muscular dystrophy is a neurological and muscular disease that causes atrophy or muscular 

weakness.Thirty genotypes of muscle dysfunction have been identified.They often occure  in 

childhood period.Duchenne type is the most common and most severe that affects only 

children.Usually,children between 4 and 7 years old are affected.This disease is caused 

because of the lack of protein that leads to the contraction of muscles and fibers,therefore 

leads to muscle dysfunction that mostly causes paralysis. 

In the absence of accurate statistics,Algeria has declared that between 40 and 50 thousand 

people are infected by this genitic disease according to some interested associations in this 

subject, in addition to the cases that have not been declared or diagnised because of some of 

the outdated minds in some areas ,and some who refuse to declare about the infected 

people,considering that as a (Taboo) wall, especially if the infected ones are among females 

sex. 

Through this research paper, we try to draw the attention of the society as a whole ,and the 

specialists in particular about this socio-psychosmatic phenomenon,by provoking teachers and 

researchers and raising their interest about these groups that are suffering in silence. 

 

 : مقدمة 

 تحديد تم حيث ، العضلات وىن أو ضمور تسبب التي وعضمية عصبية أمراض ىي العضمية الإعتلالات
 ضمور ىو وأشدىا شيوعا الأكثر. الطفولة مرحمة في غالبا تحدث وىي. عضمي لاعتلال وراثيا شكلا ثلاثين

 المرض ىذا يبرز. سنوات 7 و 4 بين ما وعادة فقط، الأولاد عمى يؤثر مما ،دوشين  من نوع العضلات
 ىو و العضمية الوظيفة في خمل إلى يؤدي مما والألياف، العضلات تقمص في يشارك بروتين نقص بسبب

 .الأحيان من كثير في الشمل يسبب ما
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 40ما بين  الموضوع بيذا الميتمة الجمعيات ضبع حسب الجزائر تحصي ، دقيقة إحصائيات غياب في
  تشخيصيا أو عنيا الإبلاغ يتم لم التي الحالات عن ناىيك  (1) الوراثي المرض بيذا مصاب  ألف 50إلى 
 ، المصابين الأفراد عن الإفصاح ترفض التي و المناطق بعض في السائدة البالية الذىنيات بعض بسبب
 الورقة ىذه خلال من سنحاول.  و خاصة إذا كان المصاب من جنس الإناثالتابو قبيل من ذلك معتبرة
- السوسيوالظاىرة ىذه حولككل و المختصين عمى وجو الخصوص  المجتمع إنتباه لفت البحثية

 في تعاني التي الشريحة ىذه حول إىتماميم إثارة و الباحثين و الأساتذة تفزازسباسيكوسوماتية و ذلك 
 .صمت

  ؟  Charcot-marie toothما هو مرض شاركو ماري توث  -1

ىو مجموعةٌ من الأمراض الوراثية التي  Charcot-Marie-Tooth (CMT) توث- ماري -  شاركو مرض
ية والحركية الوراثيّ أيضااً . تصيب الأعصابَ المحيطيَّة توجد الأعصابُ . ويُدعى اعتلالَ الأعصاب الحسِّ

م بالعضلات، وتنقل . (الدماغ والحبل الشوكي)المحيطيَّة خارجَ الجياز العصبي المركزي  وىي تتحكَّ
ية، مثل حس الممس، من الأطراف إلى الدماغ وىن : قد يعاني المصابون بيذا المرض من. المعمومات الحسِّ

تَقوُّس شديد في . (مشية خرقاء)طريقة مشي غير ملائمة . عضمي في القدمين والكاحمين والساقين واليدين
. خَدَر في القدمين والذراعين واليدين. القدمين أو تَسطُّح شديد

ىذا المرض ىو أحد أمراض الاعتلالات .  وسمّي بأسمائيم1886تم اكتشافو من قبل ثلاثة أطباء سنة 
تتمخص العمة في إصابة الأعصاب المحيطية   . حالة ولادة2500 من 1العصبية الأكثر انتشارااً ويصيب 

التي تربط النخاع الشوكي بالعضلات مما يؤثر عمى نقل التدفُّعات العصبية ويؤدي إلى صعوبة في المشي 
كان يُعدّ سابقااً . واعوجاج في الرجمين منذ الطفولة المبكرة مع إمكانية تأخر ظيور المرض إلى فترة المراىقة

 .(2) لا يتوفر حاليااً شفاء من ىذا المرض.أحد أنواع الحَثل العضمي

توث بالظيور عادةاً بين الخامسة إلى الخامسة عشر، ولا تظير حتى - ماري - تبدأ أعراضُ داء شاركو 
ط العمر أو أكثر أحيانااً  ىذا الداءُ ىو مرضٌ متفاقِم، أي أنَّ أعراضَو بطيئة التفاقم، ممَّا يجعل الميامّ . متوسِّ

لكن بعض الأشخاص لا يشعرون بالأعراض إلا  .اليومية أكثرَ صعوبة لدد الشخص المصاب شيئااً فشيئااً 
سقوط مقدم القدم )تتمثل الأعراض الأوليّة غالبااً بسقوط القدم .الثلاثينيات أو الأربعينيات من العمر في بداية

، أو شمل في  Nerf péronier communبسبب ضعف، تييّج أو ضرر لمعصب الشظوي الأصمي
ويمكن أن تسبب أيضااً إصبع . (عضلات الجزء الأمامي لمساق، يفقد بسببيا حركة الانثناء الظيراني لمقدم
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ضمور العضلات في الجزء السفمي من الساق قد يؤدي إلى مظير .(انحناء الأصابع للأسفل)القدم المطرقية 
يحدث . مع تقدم المرض، يعاني الكثير من المرضى من ضعف في عضلات اليد والساعد". أقدام المقمق"

فقدان لحس الممس في القدمين والكاحمين والساقين، وكذلك في اليدين والرسغين والذراعين في أنواع مختمفة 
ويكون في الأشكال المبكرة أو المتأخرة بسبب انقباضات عضمية تشنّجية عمى نحو متقطع . من المرض

ط المرض اء  (قدم عالية التقوّس)القدم الجوفاء . والتي تجعل المريض عاجزااً عندما يُنشَّ قدم )أو القدم الرَحَّ
الأعصاب الحسّية وأعصاب الحس العميق في اليد غالبااً ما تكون  .كلاىما مقترنتان بالاضطراب (مسطحة

 .متضررة، في حين أنّ الأعصاب الألميّة تبقى سميمة

  لماذا اخترنا هذا الموضوع ؟ -1

في غالب الأحيان، يرد الكثير من الناس أن موضوع الإعاقة و ما يدور حولو من مظاىر سموكية يسبب 
ليم نوعا من الحرج و الضيق لاعتقادىم أنيا تعبر عن حالة من النقصان و العيب الذي يستثنى صاحبو من 

دائرة العلاقات الاجتماعية ، و ىو ما ينجم عنو ، في رأييم ، الإقصاء و التيميش و النظرة الدونية ليذه 
 .الفئة من المجتمع

قد يكون رأي ىؤلاء صحيحا اً نسبيا ، إذا حكمنا عميو ظاىريااً و قيميا اً دون البحث بتمعن في الأسباب ، و 
لكن ما يجعمنا ننأد بأنفسنا عن  . le sens communىذا ىو ما يعرف عن الباحثين بالحس المشترك 
 لمبحث العممي عموما اً و في الحقل – المتواضعة –الأخذ بيذا الاتجاه ىو ما تعممناه  من مخالطتنا 

نمخصيا في -  الذاتية و الموضوعية–السوسيولوجي عمى وجو الخصوص ، ىي جممة من الأسباب 
 :العناصر التالية 

  البحتة  (المظاىر الجسدية)عمى النظرة الفيزيولوجية -  عمى حد عممنا –إقتصار الكثير من البحوث
لذوي الإحتياجات الخاصة و عدم ربطيا بما قد يكون من كفاءات أخرد لمكثير من المنتمين ليذه 

 .الفئة

  من ذوي الاحتياجات الخاصة تعانيان من الكثير من - من العائمة- معايشتي الشخصية لفردين
 .مظاىر نقص التكفل النفسي و الاجتماعي و الطبي

  فيما يتعمق بما يسمى – عمى المستود الوطني –ندرة الأبحاث العممية و الإىتمامات الأكاديمية  "
الذي يعتبر موضوعنا جزء منيا ، و ىذا راجع لأسباب إجتماعية و إقتصادية و " الأمراض النادرة 

 . اً ثقافية ، سنأتي لذكرىا لاحقا
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  ضعف دور الكثير من جمعيات المجتمع المدني و وسائل الإعلام في التعريف بيذه الأنواع من
الأمراض و ىو ما يحول دون البحث عن أسبابيا و طرق التكفل بيا ، في إطار رؤية شاممة و بذلك 

بإشراك جميع فئات المجتمع بإعتبار أن ذوي الاحتياجات الخاصة جزء لا يتجزأ من المجتمع في 
 .علاقة تفاعل دائمة معو

  تتحاشى التصريح و الحديث عن   " – عمى حد ما جمعناه من معمومات –لا تزال الكثير من الأسر
و الاختلالات -  و خاصة الوراثية منيا–بعض أفرادىا الذين يعانون في صمت من ىذه الأمراض 

الجسدية و العقمية ، و ىذا بسبب إعتقادىم أن الكلام عنيا من شأنو أن يحط من المكانة الاجتماعية 
 " .    و ىو ما يعد من التابو  (3)ليم و خاصة إذا تعمق الأمر بمرض الفتاة 

  بروز الأبعاد الاجتماعية بقوة ليذا الموضوع ، عكس ما يظنو الكثير من أفراد المجتمع عمى أن ىذا
المرض و الأمراض المشابية لو ىي إظطرابات عضوية بحتة ، و ىو الدافع الأساسي لاختيارنا 

عنوان المداخمة بغرض لفت الانتباه للأبعاد الأخرد المؤثرة في ىذا النوع من الإختلالات الجسدية و 
 .العقمية

 

 : ما هي أسباب المرض ؟  -2

ة جينات مسؤولة عن تَخمُّق - ماري -  ينجم داءُ شاركو  توث عن خملٍ جيني وراثيّ في واحدٍ من عدَّ
ر أكثر فأكثر مع مرور الوقتالأعصاب المحيطيَّة ،  يكون الطفلُ .وىذا الخملُ يجعل الأعصابَ تتضرَّ

ليس ىناك خملٌ جينيّ واحِد  .المصاب بالمرض قد ورثَ ىذا الخملَ الجيني من أحد أبويو أو من كمييما
يسبِّب ىذا المرض؛ فيناك عددٌ من أنواع المرض الناجمة عن أخطاء جينيَّة مختمفة، وقد تُورَّث بطرق 

 وتعتمدُ فُرَصُ نقل المرض إلى الطفل عمى الأخطاء الجينيَّة النوعيَّة التي يحمميا الشخص وقرينو .مختمفة
(4) .

 : تشخيص المرض  -3

من خلال الأعراض أو من خلال قياس سرعة التدفّع  (توث-ماري -شاركو)ىذا المرض يمكن تشخيص 
الذي يعطي   DNAأو بأخذ خَزعة من العصب أو بفحص ال (دراسات التوصيل العصبي)العصبي 

 أول مرة .ت.م.شيُلاحظ . توث معروفة-ماري -تشخيصااً نيائيااً لكن ليس كل الواصِمْات الجينية لشاركو
 في حالة ىبوط القدم؛ أو تشوّىات القدم والذي يشمل التقوّس ذيعندما يتَنامى ضعف في أسفل الساق، كال

. (5) لكن ىذه العلامات وحدىا لا تقود إلى التشخيص. وأصابع القدم المطرقيّة
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سيطمب متخصص .  يجب عمى المرضى أن يُحالوا إلى متخصص في عمم الأعصاب أو طب التأىيل
الأعصاب من المرضى أن يمشوا عمى كُعوبيم لرؤية ضعف العضلات أو أن يقوموا بتحريك جزء من 

العَميقة  ولتحديد فقد الحسّ سيقوم الطبيب المتخصص بفحص المُنْعَكَس الوَتَرِيّة. الساق ضد قوة معاكسة
 سوابق عائمية، سيسأل الطبيب أيضااً عن .ت.م.شكنَفْضة الرُكبة والتي تكون ضعيفة أو غائبة في 

مع ملاحظة أن عدم وجود سوابق عائمية لا يستبعد . توث لأنو مرض موروث-ماري -للإصابة بشاركو
المرض لكنو سيسمح لمطبيب باستبعاد مسببات أُخرد للاعتلال العصبي كالسكَّريّ أو التعرض لمواد 

 .(6) كيميائية أو أدوية معيّنة
 : CMTت .م. معالجة مرض ش -4

والذي أظير  (فيتامين ج)الاسكوربيك بالرغم أنو لا يوجد علاج محدد حاليااً إلا أنو قد تم اقتراح حمض
وقد تم إجراء تَجربة سريريّة لتحديد مدد فعاليّة إعطاء جرعات عالية من   .بعض الفوائد في نماذج حيوانيّة

نتائج التجربة عمى الأطفال . 1 النوع منCMT  ت.م.حمض الأسكوربيك لمعالجة البشر المصابين بش
غالبااً ما يكون اليدف الأكثر الأىمية لمرضى  .أظيرت بأن الجرعات العالية آمنة ولكن لم تصف فعاليّتيا

لذلك يُوصى عادةاً بالعلاج الطبيعي والنشاط . ىو المحافظة عمى الحركة وقوّة العضلات والمرونة. ت.م.ش
.  (7) المعتدل لكن يجب تجنّب فَرْط الإجياد
أو الفيزيائي في تصميم برنامج التمرين والذي يتماشى مع القوّة  يجب أن يتم مشاركة المُعالج الطبيعي

قد يصف . ت.م.لتصحيح المشاكل في ش يمكن أيضااً استخدام تَقويم العظام. والمرونة الشخصية لممريض
في الطرق تساعد ىذه . لعلاج اعتلالات المَشية المختص في الأطراف الصناعيّة تَقويم الكاحل والقدم

.  السيطرة عمى ىبوط القدم واستقرار الكاحل وغالبااً ما تُوَفِّر حسّ توازن أفضل لممريض
ولكنيم يجدون صعوبة في إيجادىا بسبب التقوّس . ت.م.لبس حذاء ملائم أمر ميم أيضااً لمرضى شكذلك 

أيضااً زيارة . ت.ش.وبسبب ضعف الاستقبال حسّي، عمى مرضى م. العالي في القدم والأصابع المطرقيّة
ويكون القرار النيائي الذي . طبيب القدم لتقميم الأظافر أو إزالة الجمد السميك الذي يتكوّن في وسادة القدم

يمكن اتخاذه ىو إجراء عممية جراحيّة من قبل طبيب جراحة العظام أو طبيب القدم ويختار المريض إما أن 
تشمل العمميات تقوّيم وتثبيت أصابع القدم وتخفيض . يثبّت قدمو أو أن يتم تصحيح المشاكل المُترقيّة

 .(8) التقوّس وأحيانااً دمج مفصل الكاحل لتحقيق استقراره
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 : توث في الجزائر -ماري -واقع مرض شاركو -5
 : واقع المرض في الجزائر 5-1 

 ، CMTتوث -ماري -فيما يتعمق بمتلازمة شاركو- عمى مستود الوطن –نظرا اً لندرة المعطيات الميدانية 
و ىذا باعتراف الجمعيات الميتمة بالأمر ، فإننا سنقتصر في عرضنا عمى مجموعة من الحوارات 
الصحفية التي نشرتيا بعض اليوميات الوطنية كجريدة الحوار و جريدة المساء مع مسؤولي بعض 

  .الجمعيات الوطنية التي تنشط في مجال التكفل بالأمراض النادرة في الجزائر
 يصرح رئيس جمعية الشفاء الدكتور بوراس  ،02/02/2011ليوم " djazairess."  ففي جريدة المساء  نقلا اً عن موقع 

مرض الاضمحلال العضمي عمى الرغم من كونو من الأمراض النادرة والمزمنة إلا أن الأغمبية عبد القادر أن 
من عامة الناس لا تعرفو، وبعد تشخيص المرض تصاب عائمة المريض بالدىشة كونيا لم تكن عمى عمم 
بوجود ىذا المرض، ناىيك عن كون مرضى الاضمحلال العضمي يعانون العديد من المشاكل التي يأتي 

عمى رأسيا ضعف التكفل الصحي، خاصة وأن المصابين بيذا المرض يصبحون عاجزين عمى القيام بالعديد 
.   (9) من الأعمال

 مرض الاضمحلال العضمي يعرف عمى أنو من الأمراض الجينية الوراثية التي أن : " و يضيف المتحدث 
تصنف في خانة الأمراض النادرة ويصيب الأطفال خاصة، ولديو العديد من المضاعفات التي تمس كل ما 
لو علاقة بالعضلات كعضلات القمب، وعضلات الجياز التنفسي وغيرىا، ومن أخطر مضاعفاتو أنو يؤدي 

 الأعصاب في مختمف المؤسسات أطباءإلى إعاقة حركية، وعموما يشرف عمى متابعة ىذا المرض 
 ىذا النوع من الأمراض يتطمب تدخل العديد من التخصصات أن المشكل المطروح ىو أنستشفائية، إلا الإ

لضمان تكفل صحي جيد كأطباء القمب، ومختصين في الأمراض التنفسية، ومختصين جراحين وأطباء 
حتى لا يعاني  نفسانيين، ومن أجل ىذا بات مطمب إنشاء مركز صحي لأمراض العضلات أكثر من ضرورة

  . (10)" المريض

في ىذا المجال يؤكد الكثير من الميتمين بضرورة تنظيم حملات تحسيسية لمتعريف بيذا النوع من الأمراض 
و ذلك قصد إستثارة أفراد المجتمع بوجوب الاىتمام بالواقع الصحي عموما اً و فئة ذوي الاحتياجات الخاصة 

 .عمى وجو الخصوص
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ولأول مرة في إطلاق حممة تحسيسية في شير أن الجمعية فكرت  "و في ىذا الإتجاه ، يؤكد الدكتور بوراس 
 فيفري المصادف لميوم العالمي للأمراض النادرة حيث نعتزم بيذه المناسبة تنظيم 28فيفري تنتيي بتاريخ 

 ."أبواب مفتوحة عمى مرض الاضمحلال العضمي

لا بد من تظافر جيود العديد من الجمعيات والييئاة والوزارة كي ينجح التحسيسي العمل " كما يضيف أن 
متعودة عمى العمل بالتنسيق مع بعض  (التي يرأسيا ذات المتحدث) جمعية شفاءذات الصمة، وعمى العموم 

الجمعيات التي تعنى بنفس المرض، عمى غرار جمعية تيزي وزو لأمراض العضلات وجمعية بومرداس، 
وجمعية نور بعين الدفمة، وكذا جمعية أمراض العضلات ببجاية، حيث توكل ميمة التحسيس بالعاصمة 

حتى تكون الاستفادة عامة في ظل قمة  الولايات لجمعية شفاء بينما تتولى باقي الجمعيات التحسيس في باقي
 . (11)" الجمعيات التي تعنى بيذا المرض، والتي لا يتجاوز عددىا في كامل التراب الوطني العشر جمعيات

ليست لدينا " أما فيما يتعمق بالمعطيات بالإحصائيات الميدانية الخاصة بالمرض ، فيقول الدكتور بوراس أنو 
 ما أحصتو بعض الجمعيات فإن عدد المصابين بيذا المرض إلىإحصائيات رسمية ولكن بالعودة 

وضع   ألف مصاب، وىو رقم كبير يتطمب ضرورة الالتفات إليو من خلال50 إلى 35يتراوح بين  الجزائر في
 نوع تمكن العمماء 600مخطط وطني لمتكفل بيذا النوع من المرض، ولمعمم مرض الاضمحلال العضمي فيو 

من اكتشاف ثمانية أنواع فقط، فيما ظمت باقي الأنواع الأخرد مجيولة، ولكل نوع منيا علاجو الخاص 
  ".  وطريقة خاص لمتكفل بو

 :  أراء المختصين في الأمراض النادرة في الجزائر5-2  

الذي كما أسمفنا ىو و للأمانة العممية مصدرنا الوحيد في ىذا المادة - أكد الدكتور بوراس عبد القادر
 في القريب العاجل لإنشاء مجمع للأبحاث خاص بمرضى الضمور العضمي جمعيتوعن استعداد - العممية

ييدف إلى محاولة إيجاد طرق كفيمة بمساعدتيم عمى التخفيف من مرضيم، كما ستشرع الجمعية في إنشاء 
واعتبر الدكتور بوراس  .الجزائر مستشفى الشفاء الذي سيتكفل ىو الآخر بعلاج مرضى الضمور العضمي في

  .أن ىذا المركز سيكون الأول عمى المستود العربي والإفريقي

http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D9%88%D9%84%D8%A7%D9%8A%D8%A7%D8%AA
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D9%88%D9%84%D8%A7%D9%8A%D8%A7%D8%AA
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D9%88%D9%84%D8%A7%D9%8A%D8%A7%D8%AA
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D8%AC%D8%B2%D8%A7%D8%A6%D8%B1
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D8%AC%D8%B2%D8%A7%D8%A6%D8%B1
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D8%AC%D8%B2%D8%A7%D8%A6%D8%B1
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D8%AC%D8%B2%D8%A7%D8%A6%D8%B1
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D8%AC%D8%B2%D8%A7%D8%A6%D8%B1
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D8%AC%D8%B2%D8%A7%D8%A6%D8%B1
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عجل بإطلاق فكرة إنشاء مجمس عممي يتكون  الجزائر ن ازدياد عدد مرضى الضمور العضمي فيأكما أكد 
من خبراء وأعضاء الجمعية والمرضى يمخص الحاجة إلى الاستجابة بصورة أكثر فعالية لدعم المرضى 

. وأسرىم
، زواج الأقاربفقا لمخبراء وأطباء الأعصاب فإنو ومن الأسباب الرئيسية لمرض ضمور العضلات ىي  وو

ووفقا ليؤلاء . حيث يعد عامل الوراثة من بين الأسباب المباشرة لانتشار مرض ضمور العضلات واعتلاليا
الخبراء، فإن ثمة حاجة ممحة لمتوعية من جانب الجمعيات والأطباء والسمطات الصحية بصفة عامة والأسر 

التي تممك أشخاصا مصابين بيذا المرض بضرورة التنسيق مع الجيات الطبية المختصة، حيث أكدت 
التجارب أن نقص الرعاية الصحية والاجتماعية والنفسية لممريض تزيد من معاناتو مع المرض ومن اجل 

 مركز إنشاءاعتمادا كبيرا عمى '' الشفاء''لمكافحة الضمور العضمي  الجزائرية تحقيق ذلك تعتمد الجمعية
 مختبر إنشاء في العلاج الطبيعي، كما تأمل ملائمةلضمان  الجزائر لإعادة التأىيل لضمور العضلات في

.  لخلايا المنشأ لتشخيص اعتلال العضلات مبكرا

 ضرورة تقديم النصح والاستشارة اللازمة لكافة إلىوتدعو الجمعية كافة المعنيين خاصة الأطباء منيم 
 التعميمات إتباعالمواطنين خاصة المصابين منيم أو الذين يممكون داخل أسرىم أشخاصا مصابين بمزوم 

فأغمب الإصابات المسجمة حدثت نتيجة زواج . الصحية اللازمة والتقرب من مراكز العلاج والتشخيص
الأقارب، فلا يمكننا، حسب رئيس الجمعية الدكتور بوراس، تغيير عقمية المجتمع لكن يمكننا تحسيسيم 

 مشاكل صحية جمة نحن في غنى إلىبضرورة الابتعاد عن بعض العادات مثل زواج الأقارب الذي يؤدي 
عنيا، ودافع بشدة عمى ضرورة إجراء التحاليل الطبية قبل الزواج لمتقميل من حدة وانتشار الأمراض الوراثية 

 ، و ىو ما يتطابق مع ما صرحت بو رئيسة قسم الأعصاب بالمؤسسة الداخمية الولايات خاصة في
  .(12) 2007الاستشفائية المتخصصة ببن عكنون أثناء لقاءنا بيا سنة 

من جية أخرد، يشير البروفيسور أرزقي ، رئيس مصمحة طب الأعصاب بمستشفى فرانس فانون بالبميدة و 
 مصاب بمرض الوىن 40000أن الجزائر تحصي ما لا يقل عن " رئيس الجمعية الجزائرية لطب الأعصاب 

 .  (13)" العضمي ، في جممة ما يسمى بالأمراض النادرة أو ما يعرف في الوسط العممي بالأمراض اليتيمة 

http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D8%AC%D8%B2%D8%A7%D8%A6%D8%B1
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D8%AC%D8%B2%D8%A7%D8%A6%D8%B1
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D8%AC%D8%B2%D8%A7%D8%A6%D8%B1
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D8%AC%D8%B2%D8%A7%D8%A6%D8%B1
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D8%AC%D8%B2%D8%A7%D8%A6%D8%B1
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D8%AC%D8%B2%D8%A7%D8%A6%D8%B1
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D8%AC%D8%B2%D8%A7%D8%A6%D8%B1
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D8%AC%D8%B2%D8%A7%D8%A6%D8%B1
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D8%AC%D8%B2%D8%A7%D8%A6%D8%B1
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D9%88%D9%84%D8%A7%D9%8A%D8%A7%D8%AA
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D9%88%D9%84%D8%A7%D9%8A%D8%A7%D8%AA
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D9%88%D9%84%D8%A7%D9%8A%D8%A7%D8%AA
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إن تسمية ىذا النوع من الأمراض باليتيمة يعود حسب البروفيسور أرزقي إلى كونيا لم تحظى باىتمام من 
 و المجتمع عمى العموم ، لأنيا و بحسب رأيو تتطمب تكوينا اً معينااً لمطاقم  قبل الأسرة العممية و المختصين

ُُ خاصا بالجانب النفسي والاجتماعي (طب أعصاب ، التأىيل الحركي)الطبي   . و تكفلااً

 تشير الإحصائيات في الجزائر أن عدد المصابين بيذا النوع من الأمراض في تزايد مستمر ، حيث يوجد 
 حالة صرع  و 300000 نوع من الأمراض النادرة منتشرة عبر القطر الجزائري منيا حوالي 17حوالي 

 .(14) حالة من مرض الوىن العصبي 40000 حالة باركنسون و 50000 حالة ألزىايمر و 100000

  : نماذج عن بعض الجمعيات الفاعمة في مجال التكفل بالمرض - 5-3 
   نموذجا اً لمرضى الشمل العضمي" تحد وأمل"جمعية  - أ

بادر أحمد بوشموخ، أب لطفمين مصابين بمرض الشمل العضمي الذي يعتبر من الأمراض النادرة التي عجز 
لمرضى الشمل العضمي " جمعية تحد وأمل"الطب عن إيجاد علاج فعال ليا، إلى تأسيس جمعية سماىا 

، تكون بمثابة دعم نفسي ومعنوي ليذه الفئة المصابة بالمرض في ظل غياب تكفل فعمي من قبل «ادم»
وأىم المشاريع .. الأىداف المنتظرة من الجمعية.. وحول ماىية الشمل العضمي. الجيات المختصة

 : حوارا اً مع رئيس ىذه الجمعية ، نمخصو في ىذه الأسطر" المساء"أجزت جريدة المستقبمية، 

، وتعد من 2001يعود تاريخ تأسيس الجمعية إلى سنة : " يقول رئيس الجمعية بخصوص نشأة المبادرة 
في مواجية مرض الشمل العضمي الذي يعتبر من الأمراض النادرة، ولم يكن معروفا  الجزائرية أولى الجمعيات

من قبل المصالح الطبية والاستشفائية، الأمر الذي ترتب عنو غياب جيات مختصة لمتكفل بو، واليوم 
 ألف نوع من الأمراض النادرة وأدرجت الشمل العضمي ضمن القائمة، بالتالي 30من حصر  الجزائر تمكنت

جاءت فكرة الجمعية بعد أن فشمنا كأولياء في إيجاد جية تتكفل بمتابعة ىذا المرض، خاصة أنني أب 
  .(15)"  والمتابعة    لطفمين مصابين وواجيتني العديد من الصعوبات فيما يخص العلاج والمرافقة

كنت كثير البحث في الشبكة العنكبوتية لمعرفة ماىية المرض، وأدركت فيما بعد أنو من ىذا المنطمق ، "
يتطمب فقط المرافقة ولا علاج لو، وحدث أن تواصمت مع جمعيات فرنسية مختصة في ىذا المرض، حيث 

لتسييل عممية التكفل بالمرض والتعريف بو أكثر، ومنو قمت بالتعاون  الجزائر طُمب مني تأسيس الجمعية في
 ."مع بعض الأولياء والأطباء من أجل تشكيل جمعية تعنى بمرض الشمل العضمي

http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D8%AC%D8%B2%D8%A7%D8%A6%D8%B1
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D8%AC%D8%B2%D8%A7%D8%A6%D8%B1
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D8%AC%D8%B2%D8%A7%D8%A6%D8%B1
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D8%AC%D8%B2%D8%A7%D8%A6%D8%B1
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D8%AC%D8%B2%D8%A7%D8%A6%D8%B1
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D8%AC%D8%B2%D8%A7%D8%A6%D8%B1
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D8%AC%D8%B2%D8%A7%D8%A6%D8%B1
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D8%AC%D8%B2%D8%A7%D8%A6%D8%B1
http://www.djazairess.com/city/%D8%A7%D9%84%D8%AC%D8%B2%D8%A7%D8%A6%D8%B1
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ومن خلال عدد من البحوث والنشاطات التي قمنا بيا، أصبحت الجمعية معروفة ويقصدىا عدد كبير من "
الأولياء لتوعيتيم بماىية ىذا المرض، ومنو أخذت الجمعية منعرجا آخر، فبعدما كانت تكتفي بالتعريف 
بالمرض وبعض أعمال التوعية والتحسيس، تعمل اليوم عمى ترقية سبل التكفل بيذه الشريحة من الناحية 

 منيا في ولايات مختمفة في الشرق 10الطبية، حيث فكرنا في إنشاء جمعيات محمية وتمكنا من خمق 
 .(16)" والغرب، كما نفكر في خمق جمعيات مماثمة في الجنوب

الخدمات المقدمة عبارة عن مجيودات تمحورت :" و نوعية الخدمات التي تقدميا الجمعية ، يقول رئيسيا 
حول تسميط الضوء عمى ىذا المرض النادر، حيث أن من الأعمال الأولى التي قمنا بيا؛ إجراء عمميات 
إحصائية لمعرفة عدد المرضى، كما قمنا ببعض جمسات التوجيو والمرافقة النفسية والاجتماعية للأولياء 
ليتمكنوا من العناية بأبنائيم، إلى جانب الإشراف عمى دورات تكوينية في كيفية التكفل بالمصابين بالشمل 

العضمي، وىو موجو تحديدا للأطباء، فيما يخص مثلا جمسات التدليك، لأن الشمل العضمي مرض يصيب 
العضلات، كما دخمنا في العديد من المشاريع بالشراكة وتبادل المعارف والخبرات مع الجمعية الفرنسة 

 . (17)" المختصة في المرض

منذ تأسيس  :"أما بالنسبة لممشاريع التي حققتيا الجمعية في إطار نشاطاتيا السنوية ، فيضيف رئيسيا 
الجمعية، سعينا إلى تحويل المشاريع إلى حقيقة ممموسة، منيا مثلا برامج ترفييية وسياحية لفائدة ىذه 
الشريحة، كما أشرفنا كجمعية عمى إعداد كتيب يحوي معمومات وافية عن كل ما يخص مرض الشمل 
العضمي وطرق التكفل الطبي بو ومدد معاناة الأولياء وحاجتيم إلى مرافقة نفسية، وقد تمكنا من طبع 

 عائمة فيما يخص تقنيات التنفس لفائدة المصابين 40 نسخة تم توزيعيا، كما بادرنا إلى التكفل ب 5000
 .(18) " بالشمل العضمي

 : دور الأسرة في مجال التكفل و الرعاية بذوي الاحتياجات الخاصة  -6
من بين مؤسسات التنشئة الاجتماعية التي تقع عمييا مسؤولية القيام بالمجيودات اللازمة في مجال إحتواء 
شريحة ذوي الاحتياجات الخاصة و التكفل بيا نجد الأسرة ، لذلك سنخصص ليا جزءا اً أساسيا في ىذا 

 .العنصر
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 والدينية ، الثقافية الاجتماعية السموكات و العادات ، القيم الفرد فييا يتشرب اجتماعية خمية كأول الأسرة تعتبر

 منتجين ليصبحوا أفرادا إعدادىم ثم وتربيتيم الأطفال إنجاب عن المسؤولة ىي الأسرة أن وبما ,ما تمعلمج

 رعاية في العبئ الأكبر تتحمل التي فيي المعوق  الشخص أسرة بينيا من نجد والتي . مجتمعيم في وصالحين

 تمعلمجا منظمات وجمعيات عمى يتوجب فينا وصعوبات متاعب من عنيا ينجز وما المعوق  وليدىا وتربية

 عمى التحسيسية ىذه البرامج في تركز خاصة بيا بحيث برامج بإعداد وقياميا ,الأسر ىذه من تتقرب أن المدني

 أو الله من امتحان إما ىو طفميا المعوق  بأن تعتبر الأخيرة ىذه من فكثير النفسية اتيمعنويا رفع منيا جوانب عدة

 وليذا , نفسيتيما في يؤثر مستقبمو القمق عمى أن كما كلاىما أو الوالدين أحد ارتكبو ذنب عن ناتجة عقوبة أنو

 بالإضافة الاجتماعية الخدمة تخصص نفسانيين وفي أخصائيون  ىذه الجمعيات ىذه ضمن يكون  أن يحبذ فإنو

 .(19)الناس  عمى حياة مباشر تأثير من الحنيف لديننا لما ,الدين بعمماء الاستعانة إلى
و  بينيم معوق  وجود طفل بفعل الأولياء تتممك التي الذنب عقدة محاربة في الجمعيات ىذه دور بأن القول ويمكن 

 إذا الأقارب تزاوج العائلات بخطورة تحسيس يجب كما أسرة أي تستيدف أن يمكن الظاىرة ىذه أن إلى إرشادىم

 ىذا بسبب المولودين في الأطفال اللاحقة الأجيال من جيل في يظير أن يمكن وراثي مرض عندىم بأن عرف

 .الزواج من النوع

 أوليائيم والقيام بتدريب المعوقين الأشخاص ورعاية بخدمة التكفل الجمعيات ىذه عمى يتوجب ذلك إلى بالإضافة

 مع ثم ومن متيومع اخو حواجز بدون  مبي والاتصال حرية بكل التعبير عمى المعوقين أطفاليم تشجيع عمى

 ... القصة أو الشعر أو كتابة كالرسم اليدوية الأشغال بعض إنجاز عمى لو والديو تشجيع أن كما . ككل تمعلمجا

 يقوما أن إلا والديو عمى فما طاقاتو المخبوءة وتفجير مكنوناتو عن التعبير أجل من كبيرا دافعا لديو سينشئ , الخ

 النشاط ىذا لإتمام اللازمة الأولية الأدوات والمواد بشراء ومعنويا ماديا ودعمو الطريق مواصمة عمى بتشجيعو

 وستدفعو نفسو في أكبر ثقة تكسبو أن من شأنيا العائمة داخل تجري  التي المناقشات في إشراكو أن كما ,اليدوي 

 مع طبيعية علاقات إقامة نحو لمميل دفعو إلى الجو سيؤدي ىذا مثل توفير أن كما كاممة وواجباتو حقوقو لمعرفة

لى المحيطين  .(20)اتصالو بالآخرين  في المبادرة عمى حثو بو وا 
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 حركيا كانوا معاقين سواء المعوقين الأطفال أمور أولياء لمساعدة مقترحة طرق  ىناك بأن القول يمكننا كل وعمى

 المعوق  بطفميا في العناية الأسرة تمعبو الذي الحساس الدور إلى ىذا ويرجع الإعاقات متعددو أو ذىنيا ، حسيا ،

خراجو تدريبو عمى والعمل  عمى والتي يمي ما في المقترحة تتمثل النشاطات وىذه والتيميش العزلة عالم من وا 

 :التالي  بالشكل القيام بيا المدني تمعلمجا ومنظمات الجمعيات
 :  الإرشاد النفسي 6-1       
 مستقبل والخوف بسبب القمق سجيني الأحيان غالب في يكونون  المعوقين الأطفال أولياء من كثير لأن وذلك

 من الطفل إذا كان خاصة صحيحة بطريقة معيم والتواصل الاتصال أجل من وسيمة إيجاد لصعوبة و أبنائيم

 الاجتماعية ،التربوية والمتطمبات اليومية الحياة ضغوط فإن وكذلك المتعددة أو الحسية الإعاقات ذوي 

 التذمر ىي الغالبة لدييم السمة أن نجد لذلك الأولياء عمى المسؤولية وطأة من تزيد الأسرة أفراد لبقية والاقتصادية

 ممح كمطمب بو الجمعيات التكفل ىذه عمى واجب من أكثر المستمر النفسي والإرشاد فالرعاية ليذا والاضطراب

 . (21)ولأوليائيم  المعوقين للأشخاص الحسنة الرعاية أجل من
 : الإرشاد الاجتماعي 6-2       
 ممف وضع الاجتماعية وكذا الناحية من المعوقين الأشخاص ىؤلاء أسر بإرشاد ممزمة الجمعيات ىذه فإن كذلك

رشادىا واقتصاديا اجتماعيا أسرية وضعيتو يشمل المعوق  لمطفل اجتماعي  مجال في الدولة التي سنتيا لمحقوق  وا 

 الخ ...بالإعاقة الأجيزة الخاصة ,اليبات ,الشيرية المنح الإعاقة كبطاقة لممعوقين الموجية الاجتماعية الخدمات

 .المعوق  لمشخص تمنح التي التسييلات وبقية ,
 : الإرشاد الطبي 6-3       

 كثير ففي التعميمي لموالدين المستود  ضعف بسبب اللازمة الطبية لمثقافة تفتقد الأسر ىذه من العديد بأن نجد كما

 خطيرة عاىات إلى إلحاق تؤدي التي والعقاقير الأدوية بعض استعمال عن ناتجة تكون  الإعاقة فإن الحالات من

 تدخل فإن ليذا الضمور العضمي أو الأطفال شمل نتائجو من يكون  التمقيح عممية في التياون  أن كما بالطفل

 لطفميا بالحالة الصحية وبتوعيتيا اختصاصي بواسطة طبيا بمتابعتيا العائمة لدد المدني تمعلمجا جمعيات

 وعن عن وضعيتو كاممة وبمعرفة المعوق  الطفل ىذا عند الصحي التدىور حالة تخفيف من ستمكن المعوق 

 .(22)صحيا  إعاقتو أسباب
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 : البرامج التأهيمية الخاصة بالآباء 6-4       
 المحافظة عمييا وبالتالي المعوق  طفميم يحتاجيا التي التجييزات بعض استعمال كيفية تعميميم في وتتمثل

 والجيات المعنية المؤسسات معرفة وكذلك , الخ ... الأخرد  الاصطناعية والأجيزة المتحركة كالكراسي

 خصيصا لمساعدة صنعت التي الحديثة التكنولوجيا منتجات عن إطلاعيم كذلك العطب حالة في بإصلاحيا

 . المعوقين الأشخاص
 

   خاتمة 

طُ العمر المتوقَّع في الأخير و باعتبار أن المرض  دااً لمحياة، ومعظمُ المرضى يكون لدييم متوسِّ ليس ميدِّ
 ، فإن الجانب الأساسي في التكفل ىو التركيز عمى البعدين الاجتماعي و النفسي لما مثل الشخص السميم

ليما من الأثر البالغ في الصحة الجسمية و النفسية لممريض بالوىن العضمي ، و تتمثل جيود التكفل 
ضرورة  إقرار تكفل بالأساس بترقية الوعي الصحي عمى المريض و محيطو الأسري و المجتمع ككل و

اجتماعي جاد بيذه الشريحة المتعبة من المجتمع التي تعاني في صمت في ظل غياب دواء فعال لمواجية 
المرض، خاصة وأن ىذا النوع من الأمراض، يتطمب تضافر جيود عديد الأطباء المتخصصين في مختمف 
المجالات، كطب الأعصاب والقمب، والرئتين إلى جانب التكفل النفسي الذي يعتبر أكثر من ضرورة سواء 

بالنسبة لممريض أو أولياء المرضى الذين يصابون بإحباط بمجرد عمميم بأن ىذا النوع من الأمراض يصنف 
   .في خانة الأمراض النادرة التي لم يعثر ليا لحد الآن عمى علاج فعال
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