
أميرة المصايطي

 الــدار البيضاء (المغــرب) - عقدت 
ناديـــة الرامي اتفاقا مع مدير المدرســـة 
التـــي يرتادهـــا ابنها البالغ مـــن العمر 
7 ســـنوات، وصممـــت علـــى أن يذهـــب 
ابنهـــا، مصطفـــى، إلـــى المدرســـة على 
الرغـــم مـــن حساســـية جلـــده لضـــوء 
الشـــمس، ولكـــن فقط بشـــرط أن يزاول 
دروســـه وهو يجلس داخل صندوق من 

الورق المقوى.
قبـــل مصطفى رضوان هـــذا الاتفاق 
وهـــو ســـعيد، لاســـيما وأنـــه كان يعلم 
أن فكرة والدته ســـتخفف مـــن مخاوف 
المدرسة بشـــأن حالته، وهي اضطراب 
وراثـــي نـــادر يســـمى بـ“جفـــاف الجلد 
المصطبـــغ“، ممـــا قـــد يجعـــل أشـــعة 
الشمس وغيرها من مصادر الأشعة فوق 
البنفســـجية ضارة جـــدا ومدمرة للجلد 
والعينيـــن. وينتشـــر هـــذا الاضطـــراب 
بشكل شـــائع في منطقة شـــمال أفريقيا 

أكثر من بقية أنحاء العالم.

يقـــول مصطفـــى وهـــو يجلـــس في 
حضـــن والدته ووجهـــه مغطى بالنمش 
البنـــي الداكن، ”أكره الشـــمس على أي 
حال، فهي تشـــوه جلدي“، والآن، بعد أن 
بلـــغ الثامنة من عمـــره، خضع مصطفى 
بالفعل لـ11 عملية جراحية من أجل إزالة 

الزوائد السرطانية على جلده.
تعتبر عائلته من بين آلاف العائلات 
في جميـــع أنحـــاء العالم التـــي تكافح 

هـــذا المرض، وتتبـــادل النصائح 
وتبحث عن علاجات جديدة.
تكافح  المغـــرب،  وفـــي 
الأســـر من أجل تلقي الدعم 
الحكومي، وكذلك من أجل 
البســـيط  الحق  اكتســـاب 
في الذهاب إلى المدرســـة 

أيضا.
ويؤثر هذا الاضطراب 
على واحد من كل 10 آلاف 
شخص في شمال أفريقيا، 

أي أكثر من 10 أضعاف 
المعدل في أوروبا، 
وحوالي 100 ضعف 
المعدل في الولايات 

المتحدة، وفقا 
للدكتور كينيث 

كرايمر، الذي يقوم 
ببحوث حول مرض 

جفاف الجلد المصطبغ 
في المعاهد 

الوطنية الأميركية 
للصحة.

ولأن هذا المرض موروث، فإن جفاف 
الجلد المصطبغ يعتبر أكثر شيوعا لدى 
حالات زواج الأقارب، كما يقول الدكتور 
كرايمر، حيث يـــرث الأطفال المصابون 
نســـختين من جين متحـــوّر، واحدة من 

كلا الوالدين.
وتشـــير تقديرات الحكومة المغربية 
لعـــام 2016 إلـــى أن حوالـــي 15 بالمئة 
مـــن الزيجـــات تتم بيـــن أفـــراد العائلة 

الواحدة.
وقالت فاطمة الفاتويكاي، أخصائية 
الأمـــراض الجلديـــة لـــدى الأطفـــال في 
مستشـــفى ابن رشـــد الجامعـــي بالدار 
البيضـــاء، إن العيـــش فـــي بلد تشـــرق 
فيه الشـــمس على مدار الســـنة يجعلهم 
بســـرطان  للإصابـــة  عرضـــة  أكثـــر 
الجلد الـــذي يمكن أن يتســـبب فيه هذا 

الاضطراب.
فإنه  الفاتويـــكاي،  إفـــادة  وحســـب 
يعيش عدد قليل من مرضى جفاف الجلد 
المصطبـــغ فـــي المغـــرب بعد ســـنوات 
مراهقتهـــم، مـــن دون تلقـــي الحمايـــة 

المناسبة.
ويمثل هذا المرض تحديا كبيرا في 
الدول الناميـــة، حيث يكون الوعي بهذا 
الاضطراب والوصول إلى العلاج نادرا، 
خاصة فـــي المجتمعات الريفية الفقيرة 
حيـــث يقضي الناس أغلـــب أوقاتهم في 

الخارج.
تجلس  الفاتويـــكاي،  مكتـــب  خارج 
مختلـــف  مـــن  القادمـــة  العائـــلات 
انتظـــار  غرفـــة  فـــي  المغـــرب  أنحـــاء 
متلهفة بعد اســـتدعائهم، وقـــد بلغتهم 
شـــائعة جديـــدة عن توفر عـــلاج حديث 

للمرض.
تقـــول أخصائية الأمـــراض الجلدية 
لـــدى الأطفـــال، ”الحقيقة يمكـــن اتباع 
تدابير الوقاية من هذا المرض كســـبيل 
للعلاج، حيـــث يجـــب أن يتجنب هؤلاء 
الأطفال التعرض لأشـــعة الشـــمس إلى 
الحد الأدنى، وارتداء الملابس الواقية، 
ووقاية الوجه، ووضع الكريمات الواقية 

من أشعة الشمس“.
أُصيبـــت فاطمـــة الزهراء 
بيلوســـي، 25 ســـنة، 
بســـرطان الجلد ومشاكل 
أخـــرى بســـبب مـــرض 
جفاف الجلد 

المصطبـــغ، تقول إن ”تعليقـــات الناس 
تؤذيني، أشعر بأنني غريبة“.

وأضافت أن عليها أيضا، أن تواجه 
مظاهر خوف الناس منهـــا وتعليقاتهم 
البغيضـــة أثنـــاء مرورها. وتتحاشـــى 
عائلتها التعامل معها، خشـــية أن يكون 
المـــرض معديا، قالت بيلوســـي التي 
حصلت على شهادة الثانوية العامة، 
وهي الآن مســـجلة في الجامعة، ”لا 
أحد يعتنـــي بي، لذلـــك كان عليّ أن 
أفعل ذلك بنفســـي“. وتأمل بيلوسي 
فـــي العمل للمســـاعدة فـــي علاج هذا 

المرض.
معظـــم الأطفـــال المغاربـــة 
الذيـــن يعانـــون مـــن هـــذا 
المرض لا يواصلون تعليمهم، 
وبينما تقوم المدارس الأميركية 
بتوفيـــر واقيـــات حمايـــة 
بهـــذا  المصابيـــن  للتلاميـــذ 
المرض، بل وتكيّف فضاءاتها مع 
مثـــل  فـــإن  احتياجاتهـــم، 

هـــذه الإجـــراءات نـــادرة الحـــدوث في 
المغرب.

يقـــول حبيب الغـــزاوي، الـــذي ترك 
وظيفتـــه كطبيب بيطري وجعل جلّ همه 
أن يرفع من مســـتوى الوعي ومســـاعدة 
الأطفال الذيـــن يعانون من مرض جفاف 
الجلد المصطبغ، بعد أن أُصيبت ابنته، 
فاطمـــة الزهـــراء، بالمـــرض ”يؤلمنـــي 
انعدام الوعي بهذا المرض بين الأطفال 

الصغار“.
وقـــد خضعـــت ابنته، الشـــابة التي 
تعمـــل على توعية النـــاس بهذا المرض 
التواصـــل  وســـائل  صفحـــات  علـــى 
الاجتماعـــي، لـ50 عملية لإزالـــة الزوائد 
السرطانية التي نمت على سطح لسانها 
وجفونها وفي أماكن أخرى من جسدها.
تمكـــث فاطمـــة الزهراء فـــي المنزل 
وغالبـــا ما تنـــام أثناء النهـــار، لكن مع 
غـــروب الشـــمس، تذهب إلـــى الحدائق 
والمقاهـــي وتعيش حياتهـــا الطبيعية. 
ويديـــر والدهـــا جمعية ”أسوسييشـــن 

فور ســـوليداريتي ويذ تشـــيلدرين أوف 
(جمعية التضامـــن مع أطفال  ذا مـــون“ 

القمر) من منزله في بلدة المحمدية.

ويقســـم وقته بين العائلات الزائرة، 
ويوزع التبرعات من الكريمات والأقنعة، 
البيضـــاء  الـــدار  مستشـــفى  ويـــزود 
بالبيانات، ويناضل مـــن أجل أن تتعهد 
الحكومـــة باتخـــاذ الإجـــراءات اللازمة 

لفائدة المصابين بهذا المرض.
وتقوم مجموعات دعم مرضى جفاف 
الجلـــد المصطبـــغ بمشـــاركة النصائح 

علـــى الإنترنت، تقـــول ديبـــورا تامورا، 
باحثـــة فـــي المعاهد القوميـــة للصحة، 
إنهم عقدوا اجتماعا استثنائيا في لندن 
العـــام الماضي لتبادل مئـــات النصائح 
حـــول ارتـــداء القلنســـوات، وواقيـــات 
النوافذ وقياس مســـافات الضوء، ودرع 
الوجـــه المصمم على الطراز الفرنســـي 

الذي يحمل مروحة بداخله.
وتصـــل تبرعات مجموعـــة الغزاوي 
ســـعيد  عائـــلات  مثـــل  عائـــلات  إلـــى 
المحمـــدي، الذي يعمل خياطا في مدينة 
ســـلا، وتعاني ابنته البالغـــة من العمر 
6 ســـنوات من المرض، ولا تزال عائلته 
تناقش في ما بينها موضوع الذهاب إلى 

المدرسة.
وقـــال المحمدي، ”إنهـــا حزينة، لكن 
لا يمكننـــي المجازفـــة بقبـــول ذهابهـــا 
أي  يوجـــد  لا  حيـــث  المدرســـة  إلـــى 
نـــوع من الحماية“، فيمـــا تقول والدتها 
ماريـــا الماروفـــي ”لكنهـــا بحاجـــة إلى 

التعليم“.

أطفال القمر، اســــــم جميل لمعاناة قاسية يعيشــــــها هؤلاء الأطفال، تطردهم 
الشمس من عالم النهار فلا يخرجون إلا حين تغيب، ويرفضهم أغلب أفراد 
المجتمع لنقص الوعي بعدم خطورة مرضهم، مرضهم نادر يســــــمى جفاف 
الجلد المصطبغ، هم اليوم يســــــعون للاندماج في المدرسة والحياة، ويكافح 

أهاليهم بحثا عن الدعم الحكومي لضحايا زواج الأقارب.

أطفال القمر في المغرب سجناء الظلمة والعزلة
مرضى عدوتهم الشمس يبحثون عن فرصة للاندماج في المدرسة

الثلاثاء 202019/08/13

السنة 42 العدد 11435 تحقيق

أول تدابير الوقاية من 

جفاف الجلد المصطبغ  

تجنب هؤلاء الأطفال 

التعرض لأشعة الشمس 

إلى الحد الأدنى

طابور الانتظار طويل

الرعاية تمنح الأمل التطبب في مراحله الأولى

امنحونا نافذة للحياة لنثبت لكم أننا طبيعيون

 وتتبـــادل النصائح
لاجات جديدة.
تكافح  غـــرب، 
ل تلقي الدعم 
ذلك من أجل 
البســـيط  ق 
ى المدرســـة 

الاضطراب 
آلاف  10  كل
مال أفريقيا،

 أضعاف 
روبا، 
ضعف 
لايات 

ث 
يقوم 
مرض

لمصطبغ 

ركية 

أصيبـــت فاطمـــة الزهراء 
25 ســـنة،  بيلوســـي،
بســـرطان الجلد ومشاكل 
أخـــرى بســـبب مـــرض 
جفاف الجلد 

المصطبــ
تؤذيني، 
وأضا
مظاهر خ
البغيضـــ
عائلتها ا
المـــرض
حصلت
وهي 
أحد ي
أفعل ذ
فـــي الع
المرض.

وب

الم

10
آلاف شخص في شمال أفريقيا 

يعانون من جفاف الجلد المصطبغ، 

أي أكثر من 10 أضعاف المعدل 

في أوروبا، وحوالي 100 ضعف 

المعدل في الولايات المتحدة
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