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 :ملخص

 في غالبا تحدث وهي ،العضلات وهن أو ضمور تسبب التي وعضلیة عصبیة أمراض هي العضلیة الإعتلالات

 العضلات تقلص في یشارك بروتین نقص بسبب المرض هذا یبرز. سنوات 7 و 4 بین ما عادة ،الطفولة مرحلة

 .الأحیان من كثیر في الشلل یسبب ما هو و العضلیة الوظیفة في خلل إلى یؤدي مما والألیاف،

 40000 حوالي الموضوع بهذا المهتمة الجمعیات بعص حسب الجزائر تحصي ، دقیقة إحصائیات غیاب في

 الذهنیات بعض بسبب  تشخیصها أو عنها الإبلاغ یتم لم التي الحالات عن ،ناهیك) الوراثي( المرض بهذا مصاب

      التابو قبیل من ذلك معتبرة ، المصابین الأفراد عن الإفصاح ترفض التي و المناطق بعض في السائدة البالیة

  .و خاصة إذا كان المصاب من جنس الإناث

 شاركو ماري توث  -وراثة - ضمور عضلي- الاعتلالات العضلیة  :الكلمات المفتاحیة 

Muscular dystrophy among people with special needs 
Abstract : 

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

weakness in childhood period. 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outdated minds in some areas ,and some who refuse to declare about the infected 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. 

Keywords: Muscular dystrophy, muscle dysfunction, Charcot marie tooth. 
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  : مقدمة 

 ثلاثین تحدید تم حیث ، العضلات وهن أو ضمور تسبب التي وعضلیة عصبیة أمراض هي العضلیة الإعتلالات

من  العضلات ضمور هو وأشدها شیوعا الأكثر. الطفولة مرحلة في غالبا تحدث وهي. عضلي لاعتلال وراثیا شكلا

 بروتین نقص بسبب المرض هذا یبرز. سنوات 7 و 4 بین ما وعادة فقط، الأولاد على یؤثر مما ،دوشین نوع 

 من كثیر في الشلل یسبب ما هو و العضلیة الوظیفة في خلل إلى یؤدي مما والألیاف، العضلات تقلص في یشارك

   .الأحیان

 50إلى  40ما بین  الموضوع بهذا المهتمة الجمعیات ضبع حسب الجزائر تحصي ، دقیقة إحصائیات غیاب في

الوراثي المرض بهذا مصاب ألف 
)1(

 بعض بسبب  تشخیصها أو عنها الإبلاغ یتم لم التي الحالات عن ناهیك 

 قبیل من ذلك معتبرة ، المصابین الأفراد عن الإفصاح ترفض التي و المناطق بعض في السائدة البالیة الذهنیات

ككل  المجتمع إنتباه لفت البحثیة الورقة هذه خلال من سنحاول. و خاصة إذا كان المصاب من جنس الإناث التابو

 الباحثین و الأساتذة تفزازسباماتیة و ذلك سو سیكو -السوسیو الظاهرة هذه حولو المختصین على وجه الخصوص 

  .صمت في تعاني التي الشریحة هذه حول إهتمامهم إثارة و

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

هو مجموعةٌ من الأمراض الوراثیة التي تصیب  Charcot-Marie-Tooth (CMT) توث -ماري  -شاركو  مرض

توجد الأعصابُ المحیطیَّة خارجَ . ویُدعى اعتلالَ الأعصاب الحسِّیة والحركیة الوراثيّ أیضاً . الأعصابَ المحیطیَّة

ومات الحسِّیة، مثل حس وهي تتحكَّم بالعضلات، وتنقل المعل). الدماغ والحبل الشوكي(الجهاز العصبي المركزي 

وهن عضلي في القدمین والكاحلین : قد یعاني المصابون بهذا المرض من. اللمس، من الأطراف إلى الدماغ

خَدَر في . تَقوُّس شدید في القدمین أو تَسطُّح شدید). مشیة خرقاء(طریقة مشي غیر ملائمة . والساقین والیدین

  .القدمین والذراعین والیدین

هذا المرض هو أحد أمراض الاعتلالات العصبیة . وسمّي بأسمائهم 1886من قبل ثلاثة أطباء سنة تم اكتشافه 

تتلخص العلة في إصابة الأعصاب المحیطیة التي تربط النخاع   .حالة ولادة 2500من  1الأكثر انتشاراً ویصیب 

المشي واعوجاج في الرجلین منذ  الشوكي بالعضلات مما یؤثر على نقل التدفُّعات العصبیة ویؤدي إلى صعوبة في

لا .كان یُعدّ سابقاً أحد أنواع الحَثل العضلي. الطفولة المبكرة مع إمكانیة تأخر ظهور المرض إلى فترة المراهقة

یتوفر حالیاً شفاء من هذا المرض
)2(

 . 

هر حتى متوسِّط توث بالظهور عادةً بین الخامسة إلى الخامسة عشر، ولا تظ - ماري  -تبدأ أعراضُ داء شاركو 

هذا الداءُ هو مرضٌ متفاقِم، أي أنَّ أعراضَه بطیئة التفاقم، ممَّا یجعل المهامّ الیومیة أكثرَ . العمر أو أكثر أحیاناً 

الثلاثینیات  لكن بعض الأشخاص لا یشعرون بالأعراض إلا في بدایة .صعوبة لدى الشخص المصاب شیئاً فشیئاً 

سقوط مقدم القدم بسبب ضعف، تهیّج أو (الأعراض الأولیّة غالباً بسقوط القدم  تتمثل.أو الأربعینیات من العمر

، أو شلل في عضلات الجزء الأمامي للساق، یفقد  Nerf péronier communضرر للعصب الشظوي الأصلي

انحناء الأصابع (ویمكن أن تسبب أیضاً إصبع القدم المطرقیة ). بسببها حركة الانثناء الظهراني للقدم
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مع تقدم المرض، یعاني ". أقدام اللقلق"ضمور العضلات في الجزء السفلي من الساق قد یؤدي إلى مظهر ).لأسفلل

یحدث فقدان لحس اللمس في القدمین والكاحلین . الكثیر من المرضى من ضعف في عضلات الید والساعد

ویكون في الأشكال المبكرة أو . ضوالساقین، وكذلك في الیدین والرسغین والذراعین في أنواع مختلفة من المر 

القدم . المتأخرة بسبب انقباضات عضلیة تشنّجیة على نحو متقطع والتي تجعل المریض عاجزاً عندما یُنشَّط المرض

اء ) قدم عالیة التقوّس(الجوفاء  الأعصاب الحسّیة  .كلاهما مقترنتان بالاضطراب) قدم مسطحة(أو القدم الرَحَّ

  .ي الید غالباً ما تكون متضررة، في حین أنّ الأعصاب الألمیّة تبقى سلیمةوأعصاب الحس العمیق ف

  لماذا اخترنا هذا الموضوع ؟  -1

یسبب لهم نوعا سلوكیة في غالب الأحیان، یرى الكثیر من الناس أن موضوع الإعاقة و ما یدور حوله من مظاهر 

أنها تعبر عن حالة من النقصان و العیب الذي یستثنى صاحبه من دائرة العلاقات  لاعتقادهمو الضیق  من الحرج

  .و النظرة الدونیة لهذه الفئة من المجتمع الاجتماعیة ، و هو ما ینجم عنه ، في رأیهم ، الإقصاء و التهمیش

ن في الأسباب ، و هذا هو قد یكون رأي هؤلاء صحیحاً  نسبیا ، إذا حكمنا علیه ظاهریاً و قیمیاً  دون البحث بتمع

 الاتجاهلكن ما یجعلنا ننأى بأنفسنا عن الأخذ بهذا .  le sens communما یعرف عن الباحثین بالحس المشترك 

للبحث العلمي عموماً  و في الحقل السوسیولوجي على وجه  –المتواضعة  –هو ما تعلمناه  من مخالطتنا 

  :نلخصها في العناصر التالیة   - الموضوعیةالذاتیة و –الخصوص ، هي جملة من الأسباب 

  البحتة لذوي ) المظاهر الجسدیة(على النظرة الفیزیولوجیة  - على حد علمنا  –إقتصار الكثیر من البحوث

 .و عدم ربطها بما قد یكون من كفاءات أخرى للكثیر من المنتمین لهذه الفئة الإحتیاجات الخاصة

  من ذوي الاحتیاجات الخاصة تعانیان من الكثیر من مظاهر  -العائلةمن  - معایشتي الشخصیة لفردین

 .نقص التكفل النفسي و الاجتماعي و الطبي

  فیما یتعلق بما یسمى  –على المستوى الوطني  –ندرة الأبحاث العلمیة و الإهتمامات الأكادیمیة "

الذي یعتبر موضوعنا جزء منها ، و هذا راجع لأسباب إجتماعیة و إقتصادیة و ثقافیة " الأمراض النادرة 

 .، سنأتي لذكرها لاحقاً  

  في التعریف بهذه الأنواع من الأمراض و وسائل الإعلامضعف دور الكثیر من جمعیات المجتمع المدني 

عن أسبابها و طرق التكفل بها ، في إطار رؤیة شاملة و بذلك بإشراك جمیع  و هو ما یحول دون البحث

فئات المجتمع بإعتبار أن ذوي الاحتیاجات الخاصة جزء لا یتجزأ من المجتمع في علاقة تفاعل دائمة 

 .معه

  تتحاشى التصریح و الحدیث عن "   –على حد ما جمعناه من معلومات  –لا تزال الكثیر من الأسر

و الاختلالات  -و خاصة الوراثیة منها –فرادها الذین یعانون في صمت من هذه الأمراض بعض أ

إعتقادهم أن الكلام عنها من شأنه أن یحط من المكانة الاجتماعیة لهم الجسدیة و العقلیة ، و هذا بسبب 

   " .  و هو ما یعد من التابو   و خاصة إذا تعلق الأمر بمرض الفتاة

 جتماعیة بقوة لهذا الموضوع ، عكس ما یظنه الكثیر من أفراد المجتمع على أن هذا بروز الأبعاد الا

و الأمراض المشابهة له هي إظطرابات عضویة بحتة ، و هو الدافع الأساسي لاختیارنا عنوان  المرض

 .العقلیةالمداخلة بغرض لفت الانتباه للأبعاد الأخرى المؤثرة في هذا النوع من الإختلالات الجسدیة و 
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 : ؟  ما هي أسباب المرض -2

توث عن خللٍ جیني وراثيّ في واحدٍ من عدَّة جینات مسؤولة عن تَخلُّق الأعصاب  - ماري  -ینجم داءُ شاركو  

ر أكثر فأكثر مع مرور الوقت،  المحیطیَّة یكون الطفلُ المصاب بالمرض قد .وهذا الخللُ یجعل الأعصابَ تتضرَّ

لیس هناك خللٌ جینيّ واحِد یسبِّب هذا المرض؛ فهناك عددٌ  .ني من أحد أبویه أو من كلیهماورثَ هذا الخللَ الجی

وتعتمدُ فُرَصُ نقل المرض إلى  .من أنواع المرض الناجمة عن أخطاء جینیَّة مختلفة، وقد تُورَّث بطرق مختلفة

 الطفل على الأخطاء الجینیَّة النوعیَّة التي یحملها الشخص وقرینه
)3(

.  

 : تشخیص المرض  -3

من خلال الأعراض أو من خلال قیاس سرعة التدفّع العصبي ) توث- ماري- شاركو(هذا المرض یمكن تشخیص 

الذي یعطي تشخیصاً نهائیاً لكن   DNAأو بأخذ خَزعة من العصب أو بفحص ال) دراسات التوصیل العصبي(

أول مرة عندما یتَنامى ضعف في  .ت.م.شیُلاحظ . توث معروفة- ماري- لیس كل الواصِمْات الجینیة لشاركو

لكن . في حالة هبوط القدم؛ أو تشوّهات القدم والذي یشمل التقوّس وأصابع القدم المطرقیّة ذيأسفل الساق، كال

  . هذه العلامات وحدها لا تقود إلى التشخیص

الأعصاب سیطلب متخصص . یجب على المرضى أن یُحالوا إلى متخصص في علم الأعصاب أو طب التأهیل 

من المرضى أن یمشوا على كُعوبهم لرؤیة ضعف العضلات أو أن یقوموا بتحریك جزء من الساق ضد قوة 

العَمیقة كنَفْضة الرُكبة والتي  ولتحدید فقد الحسّ سیقوم الطبیب المتخصص بفحص المُنْعَكَس الوَتَرِیّة. معاكسة

توث - ماري- للإصابة بشاركو سوابق عائلیة ، سیسأل الطبیب أیضاً عن.ت.م.شتكون ضعیفة أو غائبة في 

مع ملاحظة أن عدم وجود سوابق عائلیة لا یستبعد المرض لكنه سیسمح للطبیب باستبعاد . لأنه مرض موروث

 مسببات أُخرى للاعتلال العصبي كالسكَّريّ أو التعرض لمواد كیمیائیة أو أدویة معیّنة
)4(

.  

  : CMTت .م.معالجة مرض ش  -4

والذي أظهر بعض ) فیتامین ج(الاسكوربیك یوجد علاج محدد حالیاً إلا أنه قد تم اقتراح حمض بالرغم أنه لا

وقد تم إجراء تَجربة سریریّة لتحدید مدى فعالیّة إعطاء جرعات عالیة من حمض   .الفوائد في نماذج حیوانیّة

على الأطفال أظهرت بأن نتائج التجربة . 1النوع  منCMT  ت.م.الأسكوربیك لمعالجة البشر المصابین بش

هو . ت.م.غالباً ما یكون الهدف الأكثر الأهمیة لمرضى ش .الجرعات العالیة آمنة ولكن لم تصف فعالیّتها

لذلك یُوصى عادةً بالعلاج الطبیعي والنشاط المعتدل لكن یجب . المحافظة على الحركة وقوّة العضلات والمرونة

 تجنّب فَرْط الإجهاد
)5(

  .  

أو الفیزیائي في تصمیم برنامج التمرین والذي یتماشى مع القوّة والمرونة  مشاركة المُعالج الطبیعي یجب أن یتم

قد یصف المختص في . ت.م.لتصحیح المشاكل في ش یمكن أیضاً استخدام تَقویم العظام. الشخصیة للمریض

في السیطرة على هبوط القدم الطرق ه تساعد هذ. لعلاج اعتلالات المَشیة الأطراف الصناعیّة تَقویم الكاحل والقدم

  . واستقرار الكاحل وغالباً ما تُوَفِّر حسّ توازن أفضل للمریض

ولكنهم یجدون صعوبة في إیجادها بسبب التقوّس العالي . ت.م.لبس حذاء ملائم أمر مهم أیضاً لمرضى شكذلك 

أیضاً زیارة طبیب القدم . ت.ش.وبسبب ضعف الاستقبال حسّي، على مرضى م. في القدم والأصابع المطرقیّة

ویكون القرار النهائي الذي یمكن اتخاذه هو . لتقلیم الأظافر أو إزالة الجلد السمیك الذي یتكوّن في وسادة القدم
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إجراء عملیة جراحیّة من قبل طبیب جراحة العظام أو طبیب القدم ویختار المریض إما أن یثبّت قدمه أو أن یتم 

تشمل العملیات تقوّیم وتثبیت أصابع القدم وتخفیض التقوّس وأحیاناً دمج مفصل . قیّةتصحیح المشاكل المُتر 

 الكاحل لتحقیق استقراره
)6(

.  

  : توث في الجزائر -ماري- مرض شاركوواقع  -5

  :واقع المرض في الجزائر  1- 5 

، و هذا  CMTتوث -ماري- فیما یتعلق بمتلازمة شاركو - على مستوى الوطن –نظراً  لندرة المعطیات المیدانیة 

باعتراف الجمعیات المهتمة بالأمر ، فإننا سنقتصر في عرضنا على مجموعة من الحوارات الصحفیة التي نشرتها 

ي و جریدة المساء مع مسؤولي بعض الجمعیات الوطنیة التي تنشط فبعض الیومیات الوطنیة كجریدة الحوار 

   .مجال التكفل بالأمراض النادرة في الجزائر

الشفاء الدكتور یصرح رئیس جمعیة  ، 02/02/2011لیوم " djazairess." نقلاً  عن موقع  ففي جریدة المساء  

مرض الاضمحلال العضلي على الرغم من كونه من الأمراض النادرة والمزمنة إلا أن بوراس عبد القادر أن 

الناس لا تعرفه، وبعد تشخیص المرض تصاب عائلة المریض بالدهشة كونها لم تكن على علم الأغلبیة من عامة 

بوجود هذا المرض، ناهیك عن كون مرضى الاضمحلال العضلي یعانون العدید من المشاكل التي یأتي على رأسها 

 من الأعمال ضعف التكفل الصحي، خاصة وأن المصابین بهذا المرض یصبحون عاجزین على القیام بالعدید
)7(

  .  

مرض الاضمحلال العضلي یعرف على أنه من الأمراض الجینیة الوراثیة التي تصنف  أن : " و یضیف المتحدث 

في خانة الأمراض النادرة ویصیب الأطفال خاصة، ولدیه العدید من المضاعفات التي تمس كل ما له علاقة 

رها، ومن أخطر مضاعفاته أنه یؤدي إلى إعاقة بالعضلات كعضلات القلب، وعضلات الجهاز التنفسي وغی

 أنستشفائیة، إلا الإالأعصاب في مختلف المؤسسات  أطباءحركیة، وعموما یشرف على متابعة هذا المرض 

هذا النوع من الأمراض یتطلب تدخل العدید من التخصصات لضمان تكفل صحي جید  أنالمشكل المطروح هو 

ض التنفسیة، ومختصین جراحین وأطباء نفسانیین، ومن أجل هذا بات مطلب كأطباء القلب، ومختصین في الأمرا

 "حتى لا یعاني المریض إنشاء مركز صحي لأمراض العضلات أكثر من ضرورة
)8(

.  

في هذا المجال یؤكد الكثیر من المهتمین بضرورة تنظیم حملات تحسیسیة للتعریف بهذا النوع من الأمراض و ذلك 

المجتمع بوجوب الاهتمام بالواقع الصحي عموماً  و فئة ذوي الاحتیاجات الخاصة على وجه قصد إستثارة أفراد 

  .الخصوص

ولأول مرة في إطلاق حملة تحسیسیة في شهر فیفري أن الجمعیة فكرت  "و في هذا الإتجاه ، یؤكد الدكتور بوراس 

تزم بهذه المناسبة تنظیم أبواب مفتوحة فیفري المصادف للیوم العالمي للأمراض النادرة حیث نع 28تنتهي بتاریخ 

 ."على مرض الاضمحلال العضلي

لا بد من تظافر جهود العدید من الجمعیات والهیئاة والوزارة ذات كي ینجح التحسیسي العمل " كما یضیف أن 

یات متعودة على العمل بالتنسیق مع بعض الجمع) التي یرأسها ذات المتحدث( جمعیة شفاءالصلة، وعلى العموم 

التي تعنى بنفس المرض، على غرار جمعیة تیزي وزو لأمراض العضلات وجمعیة بومرداس، وجمعیة نور بعین 

الدفلة، وكذا جمعیة أمراض العضلات ببجایة، حیث توكل مهمة التحسیس بالعاصمة لجمعیة شفاء بینما تتولى باقي 

حتى تكون الاستفادة عامة في ظل قلة الجمعیات التي تعنى بهذا المرض،  الولایات الجمعیات التحسیس في باقي
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"والتي لا یتجاوز عددها في كامل التراب الوطني العشر جمعیات
)9(

 . 

لیست لدینا " أما فیما یتعلق بالمعطیات بالإحصائیات المیدانیة الخاصة بالمرض ، فیقول الدكتور بوراس أنه 

یتراوح  الجزائر ما أحصته بعض الجمعیات فإن عدد المصابین بهذا المرض في إلىإحصائیات رسمیة ولكن بالعودة 

وضع مخطط وطني للتكفل  ألف مصاب، وهو رقم كبیر یتطلب ضرورة الالتفات إلیه من خلال 50إلى  35بین 

نوع تمكن العلماء من اكتشاف ثمانیة أنواع  600بهذا النوع من المرض، وللعلم مرض الاضمحلال العضلي فیه 

   ".  جهولة، ولكل نوع منها علاجه الخاص وطریقة خاص للتكفل بهفقط، فیما ظلت باقي الأنواع الأخرى م

  : في الجزائرالأمراض النادرة  أراء المختصین في 5-2  

عن  - الذي كما أسلفنا هو و للأمانة العلمیة مصدرنا الوحید في هذا المادة العلمیة -أكد الدكتور بوراس عبد القادر

في القریب العاجل لإنشاء مجمع للأبحاث خاص بمرضى الضمور العضلي یهدف إلى محاولة  جمعیتهاستعداد 

إیجاد طرق كفیلة بمساعدتهم على التخفیف من مرضهم، كما ستشرع الجمعیة في إنشاء مستشفى الشفاء الذي 

واعتبر الدكتور بوراس أن هذا المركز سیكون الأول  .الجزائر سیتكفل هو الآخر بعلاج مرضى الضمور العضلي في

   .على المستوى العربي والإفریقي

عجل بإطلاق فكرة إنشاء مجلس علمي یتكون من  الجزائر ن ازدیاد عدد مرضى الضمور العضلي فيأكما أكد 

  .خبراء وأعضاء الجمعیة والمرضى یلخص الحاجة إلى الاستجابة بصورة أكثر فعالیة لدعم المرضى وأسرهم

، حیث زواج الأقاربفقا للخبراء وأطباء الأعصاب فإنه ومن الأسباب الرئیسیة لمرض ضمور العضلات هي و  و

ووفقا لهؤلاء الخبراء، فإن . الوراثة من بین الأسباب المباشرة لانتشار مرض ضمور العضلات واعتلالها یعد عامل

ثمة حاجة ملحة للتوعیة من جانب الجمعیات والأطباء والسلطات الصحیة بصفة عامة والأسر التي تملك أشخاصا 

أكدت التجارب أن نقص الرعایة مصابین بهذا المرض بضرورة التنسیق مع الجهات الطبیة المختصة، حیث 

الصحیة والاجتماعیة والنفسیة للمریض تزید من معاناته مع المرض ومن اجل تحقیق ذلك تعتمد 

مركز لإعادة التأهیل لضمور  إنشاءدا كبیرا على اعتما'' الشفاء''لمكافحة الضمور العضلي  الجزائریة الجمعیة

مختبر لخلایا المنشأ لتشخیص اعتلال  إنشاء فيالعلاج الطبیعي، كما تأمل  ملائمةلضمان  الجزائر العضلات في

  . العضلات مبكرا

ضرورة تقدیم النصح والاستشارة اللازمة لكافة المواطنین  إلىلجمعیة كافة المعنیین خاصة الأطباء منهم وتدعو ا

التعلیمات الصحیة اللازمة  إتباعخاصة المصابین منهم أو الذین یملكون داخل أسرهم أشخاصا مصابین بلزوم 

تیجة زواج الأقارب، فلا یمكننا، حسب فأغلب الإصابات المسجلة حدثت ن. والتقرب من مراكز العلاج والتشخیص

رئیس الجمعیة الدكتور بوراس، تغییر عقلیة المجتمع لكن یمكننا تحسیسهم بضرورة الابتعاد عن بعض العادات مثل 

مشاكل صحیة جمة نحن في غنى عنها، ودافع بشدة على ضرورة إجراء التحالیل  إلىزواج الأقارب الذي یؤدي 

و هو ما یتطابق مع     ،  الداخلیة الولایات ل من حدة وانتشار الأمراض الوراثیة خاصة فيالطبیة قبل الزواج للتقلی

 2007ءنا بها سنة ما صرحت به رئیسة قسم الأعصاب بالمؤسسة الاستشفائیة المتخصصة ببن عكنون أثناء لقا

)10(
 .  

           البلیدةفرانس فانون بمن جهة أخرى، یشیر البروفیسور أرزقي ، رئیس مصلحة طب الأعصاب بمستشفى 

مصاب بمرض الوهن  40000 أن الجزائر تحصي ما لا یقل عن"  و رئیس الجمعیة الجزائریة لطب الأعصاب

 "العضلي ، في جملة ما یسمى بالأمراض النادرة أو ما یعرف في الوسط العلمي بالأمراض الیتیمة 
)11(

 .   
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إن تسمیة هذا النوع من الأمراض بالیتیمة یعود حسب البروفیسور أرزقي إلى كونها لم تحظى باهتمام من قبل 

لأنها و بحسب رأیه تتطلب تكویناً  معیناً للطاقم الطبي و المجتمع على العموم ،   الأسرة العلمیة و المختصین

  .و تكفلاًُ◌ خاصا بالجانب النفسي والاجتماعي) طب أعصاب ، التأهیل الحركي(

  تشیر الإحصائیات في الجزائر أن عدد المصابین بهذا النوع من الأمراض في تزاید مستمر ، حیث یوجد 

                      حالة صرع 300000الأمراض النادرة منتشرة عبر القطر الجزائري منها حوالي نوع من  17حوالي 

حالة من مرض الوهن العصبي 40000حالة باركنسون و  50000حالة ألزهایمر و  100000و 
)12(

.  

  :  نماذج عن بعض الجمعیات الفاعلة في مجال التكفل بالمرض - 3- 5 

   نموذجا ً  لمرضى الشلل العضلي" تحد وأمل"جمعیة   - أ

بادر أحمد بوشلوخ، أب لطفلین مصابین بمرض الشلل العضلي الذي یعتبر من الأمراض النادرة التي عجز الطب 

، تكون »ادم«لمرضى الشلل العضلي " جمعیة تحد وأمل"عن إیجاد علاج فعال لها، إلى تأسیس جمعیة سماها 

وحول . مصابة بالمرض في ظل غیاب تكفل فعلي من قبل الجهات المختصةبمثابة دعم نفسي ومعنوي لهذه الفئة ال

حواراً  مع " المساء"أجزت جریدة وأهم المشاریع المستقبلیة، .. الأهداف المنتظرة من الجمعیة.. ماهیة الشلل العضلي

  : رئیس هذه الجمعیة ، نلخصه في هذه الأسطر

، وتعد من أولى 2001د تاریخ تأسیس الجمعیة إلى سنة یعو : " یقول رئیس الجمعیة بخصوص نشأة المبادرة 

في مواجهة مرض الشلل العضلي الذي یعتبر من الأمراض النادرة، ولم یكن معروفا من قبل  الجزائریة الجمعیات

من  الجزائر تشفائیة، الأمر الذي ترتب عنه غیاب جهات مختصة للتكفل به، والیوم تمكنتالمصالح الطبیة والاس

الجمعیة بعد أن ألف نوع من الأمراض النادرة وأدرجت الشلل العضلي ضمن القائمة، بالتالي جاءت فكرة  30حصر 

فشلنا كأولیاء في إیجاد جهة تتكفل بمتابعة هذا المرض، خاصة أنني أب لطفلین مصابین وواجهتني العدید من 

"والمتابعة الصعوبات فیما یخص العلاج والمرافقة
)13(

 .  

نه یتطلب كنت كثیر البحث في الشبكة العنكبوتیة لمعرفة ماهیة المرض، وأدركت فیما بعد أمن هذا المنطلق ، "

فقط المرافقة ولا علاج له، وحدث أن تواصلت مع جمعیات فرنسیة مختصة في هذا المرض، حیث طُلب مني 

، ومنه قمت بالتعاون مع بعض الأولیاء لتسهیل عملیة التكفل بالمرض والتعریف به أكثر الجزائر تأسیس الجمعیة في

 ."والأطباء من أجل تشكیل جمعیة تعنى بمرض الشلل العضلي

ومن خلال عدد من البحوث والنشاطات التي قمنا بها، أصبحت الجمعیة معروفة ویقصدها عدد كبیر من الأولیاء "

تكتفي بالتعریف بالمرض وبعض  لتوعیتهم بماهیة هذا المرض، ومنه أخذت الجمعیة منعرجا آخر، فبعدما كانت

أعمال التوعیة والتحسیس، تعمل الیوم على ترقیة سبل التكفل بهذه الشریحة من الناحیة الطبیة، حیث فكرنا في 

منها في ولایات مختلفة في الشرق والغرب، كما نفكر في خلق جمعیات  10إنشاء جمعیات محلیة وتمكنا من خلق 

  "مماثلة في الجنوب

الخدمات المقدمة عبارة عن مجهودات تمحورت حول :" و نوعیة الخدمات التي تقدمها الجمعیة ، یقول رئیسها 

تسلیط الضوء على هذا المرض النادر، حیث أن من الأعمال الأولى التي قمنا بها؛ إجراء عملیات إحصائیة 

والاجتماعیة للأولیاء لیتمكنوا من العنایة  لمعرفة عدد المرضى، كما قمنا ببعض جلسات التوجیه والمرافقة النفسیة

بأبنائهم، إلى جانب الإشراف على دورات تكوینیة في كیفیة التكفل بالمصابین بالشلل العضلي، وهو موجه تحدیدا 
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للأطباء، فیما یخص مثلا جلسات التدلیك، لأن الشلل العضلي مرض یصیب العضلات، كما دخلنا في العدید من 

 "ة وتبادل المعارف والخبرات مع الجمعیة الفرنسة المختصة في المرضالمشاریع بالشراك
)14(

 .  

منذ تأسیس الجمعیة،  :"أما بالنسبة للمشاریع التي حققتها الجمعیة في إطار نشاطاتها السنویة ، فیضیف رئیسها 

ذه الشریحة، كما أشرفنا سعینا إلى تحویل المشاریع إلى حقیقة ملموسة، منها مثلا برامج ترفیهیة وسیاحیة لفائدة ه

كجمعیة على إعداد كتیب یحوي معلومات وافیة عن كل ما یخص مرض الشلل العضلي وطرق التكفل الطبي به 

نسخة تم توزیعها، كما بادرنا إلى  5000ومدى معاناة الأولیاء وحاجتهم إلى مرافقة نفسیة، وقد تمكنا من طبع 

 " لفائدة المصابین بالشلل العضلي عائلة فیما یخص تقنیات التنفس 40التكفل ب 
)15(

.  

  : الأسرة في مجال التكفل و الرعایة بذوي الاحتیاجات الخاصة دور  -6

القیام بالمجهودات اللازمة في مجال إحتواء شریحة من بین مؤسسات التنشئة الاجتماعیة التي تقع علیها مسؤولیة 

  .سنخصص لها جزءاً  أساسیا في هذا العنصر ذوي الاحتیاجات الخاصة و التكفل بها نجد الأسرة ، لذلك

 تمعلمج والدینیة ، الثقافیة الاجتماعیة السلوكات و العادات ، القیم الفرد فیها یتشرب اجتماعیة خلیة كأول الأسرة تعتبر 

 في وصالحین منتجین لیصبحوا أفرادا إعدادهم ثم وتربیتهم الأطفال إنجاب عن المسؤولة هي الأسرة أن وبما ,ما

 وما المعوق ولیدها وتربیة رعایة في العبئ الأكبر تتحمل التي فهي المعوق الشخص أسرة بینها من نجد والتي . مجتمعهم

 ,الأسر هذه من تتقرب أن المدني تمعلمجا منظمات وجمعیات على یتوجب فهنا وصعوبات متاعب من عنها ینجز

 النفسیة اتهمعنویا رفع منها جوانب عدة على التحسیسیة البرامجهذه  في تركز خاصة بها بحیث برامج بإعداد وقیامها

 الوالدین أحد ارتكبه ذنب عن ناتجة عقوبة أنه أو االله من امتحان إما هو طفلها المعوق بأن تعتبر الأخیرة هذه من فكثیر

 أخصائیون هذه الجمعیات هذه ضمن یكون أن یحبذ فإنه ولهذا , نفسیتهما في یؤثر مستقبله القلق على أن كما كلاهما أو

 مباشر تأثیر من الحنیف لدیننا لما ,الدین بعلماء الاستعانة إلى بالإضافة الاجتماعیة الخدمة تخصص نفسانیین وفي

الناس على حیاة
)16(

.  

و  بینهم معوق وجود طفل بفعل الأولیاء تتملك التي الذنب عقدة محاربة في الجمعیات هذه دور بأن القول ویمكن 

 عرف إذا الأقارب تزاوج العائلات بخطورة تحسیس یجب كما أسرة أي تستهدف أن یمكن الظاهرة هذه أن إلى إرشادهم

 من النوع هذا بسبب المولودین في الأطفال اللاحقة الأجیال من جیل في یظهر أن یمكن وراثي مرض عندهم بأن

  .الزواج

 على أولیائهم والقیام بتدریب المعوقین الأشخاص ورعایة بخدمة التكفل الجمعیات هذه على یتوجب ذلك إلى بالإضافة

 . ككل تمعلمجا مع ثم ومن متهومع اخو حواجز بدون مبه والاتصال حریة بكل التعبیر على المعوقین أطفالهم تشجیع

 دافعا لدیه سینشئ , الخ ... القصة أو الشعر أو كتابة كالرسم الیدویة الأشغال بعض إنجاز على له والدیه تشجیع أن كما

 الطریق مواصلة على بتشجیعه یقوما أن إلا والدیه على فما طاقاته المخبوءة وتفجیر مكنوناته عن التعبیر أجل من كبیرا

 التي المناقشات في إشراكه أن كما ,الیدوي النشاط هذا لإتمام اللازمة الأولیة الأدوات والمواد بشراء ومعنویا مادیا ودعمه

 هذا مثل توفیر أن كما كاملة وواجباته حقوقه لمعرفة وستدفعه نفسه في أكبر ثقة تكسبه أن من شأنها العائلة داخل تجري

اتصاله  في المبادرة على حثه به وإلى المحیطین مع طبیعیة علاقات إقامة نحو للمیل دفعه إلى الجو سیؤدي

بالآخرین
)17(

.  



 نوري محمد. د                                 الوھن العضلي عند فئة ذوي الاحتیاجات الخاصة  

 

  )158- 149( ص ص.  2018جوان ، 26العدد   الوادي -الشھید حمة لخضر جامعة  – مجلة الدراسات والبحوث الاجتماعية
157 

 حسیا ، حركیا كانوا معاقین سواء المعوقین الأطفال أمور أولیاء لمساعدة مقترحة طرق هناك بأن القول یمكننا كل وعلى

 على والعمل المعوق بطفلها في العنایة الأسرة تلعبه الذي الحساس الدور إلى هذا ویرجع الإعاقات متعددو أو ذهنیا ،

 ومنظمات الجمعیات على والتي یلي ما في المقترحة تتمثل النشاطات وهذه والتهمیش العزلة عالم من وإخراجه تدریبه

  : التالي بالشكل بها القیام المدني تمعلمجا

  

  : الإرشاد النفسي  6-1       

 و أبنائهم مستقبل والخوف بسبب القلق سجیني الأحیان غالب في یكونون المعوقین الأطفال أولیاء من كثیر لأن وذلك

 الإعاقات ذوي من الطفل إذا كان خاصة صحیحة بطریقة معهم والتواصل الاتصال أجل من وسیلة إیجاد لصعوبة

 الأسرة أفراد لبقیة والاقتصادیة الاجتماعیة ،التربویة والمتطلبات الیومیة الحیاة ضغوط فإن وكذلك المتعددة أو الحسیة

 والإرشاد فالرعایة لهذا والاضطراب التذمر هي الغالبة لدیهم السمة أن نجد لذلك الأولیاء على المسؤولیة وطأة من تزید

 للأشخاص الحسنة الرعایة أجل من ملح كمطلب به الجمعیات التكفل هذه على واجب من أكثر المستمر النفسي

  .ولأولیائهم المعوقین

  :الإرشاد الاجتماعي  6-2       

 ملف وضع الاجتماعیة وكذا الناحیة من المعوقین الأشخاص هؤلاء أسر بإرشاد ملزمة الجمعیات هذه فإن كذلك

 مجال في الدولة التي سنتها للحقوق وإرشادها واقتصادیا اجتماعیا أسریة وضعیته یشمل المعوق للطفل اجتماعي

 وبقیة , الخ ...بالإعاقة الأجهزة الخاصة ,الهبات ,الشهریة المنح الإعاقة كبطاقة للمعوقین الموجهة الاجتماعیة الخدمات

  .المعوق للشخص تمنح التي التسهیلات

  :الإرشاد الطبي  6-3       

 من كثیر ففي التعلیمي للوالدین المستوى ضعف بسبب اللازمة الطبیة للثقافة تفتقد الأسر هذه من العدید بأن نجد كما

 كما بالطفل خطیرة عاهات إلى إلحاق تؤدي التي والعقاقیر الأدویة بعض استعمال عن ناتجة تكون الإعاقة فإن الحالات

 تمعلمجا جمعیات تدخل فإن لهذا الضمور العضلي أو الأطفال شلل نتائجه من یكون التلقیح عملیة في التهاون أن

 تخفیف من ستمكن المعوق لطفلها بالحالة الصحیة وبتوعیتها اختصاصي بواسطة طبیا بمتابعتها العائلة لدى المدني

صحیا إعاقته أسباب وعن عن وضعیته كاملة وبمعرفة المعوق الطفل هذا عند الصحي التدهور حالة
)18(

.  

  :البرامج التأهیلیة الخاصة بالآباء  6-4       

 كالكراسي المحافظة علیها وبالتالي المعوق طفلهم یحتاجها التي التجهیزات بعض استعمال كیفیة تعلیمهم في وتتمثل

 العطب حالة في بإصلاحها المعنیةوالجهات  المؤسسات معرفة وكذلك , الخ ... الأخرى الاصطناعیة والأجهزة المتحركة

 المعوقین الأشخاص خصیصا لمساعدة صنعت التي الحدیثة التكنولوجیا منتجات عن إطلاعهم كذلك
)19(

 .  

  خاتمة   

لیس مهدِّداً للحیاة، ومعظمُ المرضى یكون لدیهم متوسِّطُ العمر المتوقَّع مثل و باعتبار أن المرض في الأخیر 

لما لهما من  الاجتماعي و النفسي ین، فإن الجانب الأساسي في التكفل هو التركیز على البعد الشخص السلیم

الأثر البالغ في الصحة الجسمیة و النفسیة للمریض بالوهن العضلي ، و تتمثل جهود التكفل بالأساس بترقیة الوعي 

إقرار تكفل اجتماعي جاد بهذه الشریحة المتعبة   ضرورةو الصحي على المریض و محیطه الأسري و المجتمع ككل 

من المجتمع التي تعاني في صمت في ظل غیاب دواء فعال لمواجهة المرض، خاصة وأن هذا النوع من الأمراض، 
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یتطلب تضافر جهود عدید الأطباء المتخصصین في مختلف المجالات، كطب الأعصاب والقلب، والرئتین إلى 

ي الذي یعتبر أكثر من ضرورة سواء بالنسبة للمریض أو أولیاء المرضى الذین یصابون بإحباط جانب التكفل النفس

بمجرد علمهم بأن هذا النوع من الأمراض یصنف في خانة الأمراض النادرة التي لم یعثر لها لحد الآن على علاج 

    .فعال
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