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الافتتاحية

الع�صر  م�ستجدات  مع  يتواكب  بما  وخدماتها،  ببرامجها  نوعية  نقلة  البحرين،  لمملكة  ال�صحية  الم�سيرة  ت�شهد  يوم  بعد  يوماً 
ومتغيراتهن وذلك �ضمن منظومات عمل و�إ�ستراتيجيات الحكومة الموقرة، بف�ضل ما تلقاه من رعاية واهتمام من جلالة الملك 
المفدى، ومن لدن �صاحب ال�سمو الملكي الأمير خليفة بن �سلمان �آل خليفة رئي�س الوزراء الموقر، �صاحب ال�سمو الملكي الأمير 

�سلمان بن حمد �آل خليفة ولي العهد الأمين، حيث ي�ضعون �صحة المجتمع البحريني على ر�أ�س الأولويات.
وقد �شهدت مملكة البحرين م�ؤخراً قفزات جديدة، في مقدمتها: تد�شين مركز الجينوم الوطني، دعوة الخبراء العالميين في 
�أمرا�ض الدم الوراثية لزيارة مملكة البحرين، وتنظيم الندوات العلمية التي تبحث في الوقاية والرعاية والعلاج، والتي تعك�س 

جميعها مدى التقدم في هذه الم�سيرة ال�صحية المباركة في مملكتنا الغالية.
و�إذ نبارك لمملكة البحرين، قيادة وحكومة و�شعباً، ذكرى الأعياد الوطنية، داعين الله تعالى �أن يعيدها �أعواماً مديدة، ويحقق 
لل�شعب البحريني الوفي الرفعة والأمان والإزدهار في ظل قيادتنا الر�شيدة، ف�إن الجمعية الأهلية لأمرا�ض الدم الوراثية تجدد 

�شكرها وعرفانها لقيادتنا الر�شيدة، لما تقدمه من دعم للملف ال�صحي بالمملكة وبالخ�صو�ص للمر�ضى بالأمرا�ض الوراثية.
�أف�ضل الخدمات  فبتوجيهات من جلالة الملك المفدى، تولي حكومة البحرين اهتماماً كبيراً ب�صحة المر�ضى، وتهتم بتقديم 
ال�صحية بما ي�صب في راحتهم وتخفيف �آلامهم، حيث تقوم وزارة ال�صحة برعايتهم وعلاجهم من خلال فرق طبية م�ؤهلة في 

مركز �أمرا�ض الدم الوراثية، مع تنظيم ندوات علمية واجتماعات دورية للارتقاء بالخدمات ال�صحية المقدمة لهم.
كما �أعلن �صاحب ال�سمو الملكي الأمير �سلمان بن حمد �آل خليفة، ولي العهد، خلال الملتقى الحكومي 2019م، �إن�شاء المركز 
الوطني للجينوم، والذي يهدف �إلى توفير فر�ص حياة �صحية �أف�ضل لمختلف الأجيال في البحرين، وتح�سين فر�ص العلاج ورفع 
جودة الخدمات ال�صحية والوقاية من الأمرا�ض للأجيال الحالية، وذلك بتوفير قاعدة بيانات للحم�ض النووي لل�شعب البحريني، 
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فعالة  �أدوية  وتطوير  الوراثية  الأمرا�ض  من  الوقاية  �إلى  �إ�ضافة  لها،  المبكر  والاكت�شاف  الأمرا�ض  ت�شخي�ص  �أجل  من  وتحليلها 
لعلاجها، مما ي�ساعد

و�سوف يتيح هذا المركز الوطني الرائد، الفر�صة �أمام البحرين �إلى �أن تكون م�ؤثرة دوليًا في تطوير العقارات العلاجية من خلال 
الم�شاركة في الأبحاث ال�سريرية، مع تطوير وممار�سة �أعلى م�ستويات الممار�سات الطبية الأخلاقية.

وفي هذا ال�سياق، عملت الجمعية الأهلية لأمرا�ض الدم الوراثية على مدار �أكثر من ع�شرين عاماً، من �أجل الاهتمام بالمر�ضى 
وتقديم �أف�ضل الخدمات ال�صحية لهم، كما �ساهمت في بناء �شخ�صية المري�ض وتدريبه وت�أهيله ل�سوق العمل، ورفع م�ستوى وعي 
المجتمع من �أجل الوقاية من الأمرا�ض الوراثية، و�أطلقت في هذا الإطار عدة م�شاريع وطنية، تركزت على الفح�ص قبل الزواج 

وفح�ص الطلاب على مدى �أعوام طويلة.
وكل �أعمال ونجاحات الجمعية جرت في �سياق هذه الم�سيرة ال�صحية، وفي �إطار من ال�شراكة مع وزارة ال�صحة من جهة، والقطاع 
الخا�ص من جهة �أخرى، و�سوف تعمل من خلال �أع�ضاءها وكوادرها الطبية والتطوعية خلال المرحلتين الحالية والقادمة، �إلى 
المر�ضى  �إ�ستفادة  وتعظيم  المباركة،  الم�سيرة  تعزيز هذه  �أجل  والأهلي، من  الحكومي  القطاعين  مع  ال�شاملة  ال�شراكة  تعزيز 

و�أهاليهم من كافة التطورات التقنية والعلمية والعلاجية الجديدة.
ودمتم بخير..

د. شيخة العريض
رئيس مجلس الإدارة
رئيس التحرير



الصحة للجميع وبالجميع.. الجمعية تشارك في احتفال 
مملكة البحرين بيوم الصحة العالمي

���ش��ارك��ت ال��ج��م��ع��ي��ة الأه��ل��ي��ة 
لأم����را�����ض ال����دم ال���وراث���ي���ة، 
ال�صحة  وزارة  اح��ت��ف��ال  ف��ي 
يوم  العالمي   ال�صحة  ب��ي��وم 
برعاية  2019م،  �أبريل   7 و   6
بنت  فائقة  الأ�ستاذة  �سعادة 
�شعار  تحت  ال�صالح،  �سعيد 
وبالجميع،  للجميع  ال�صحة 
ت�ضمن مهرجان حافل  والذي 
بالفعاليات والأن�شطة ال�صحية 
�صحي  معر�ض  �إلى  بالإ�ضافة 
منتزه  ف��ي  وذل���ك  م�صاحب، 
�إبراهيم  بنت  �سبيكة  الأميرة 
من  ع��دد  بح�ضور  خليفة،  �آل 
والموظفين  الم��سؤولين  كبار 
ال�صحة، وبم�شاركة  في وزارة 
المعنية  ال��ج��ه��ات  م��خ��ت��ل��ف 
وال���ج���م���ه���ور ال����ك����ري����م م��ن 
في  والمقيمين  ال��م��واط��ن��ي��ن 
بالتن�سيق  البحرين،  مملكة 
وال���ت���ع���اون م���ع ���ش��رك��ة نفط 
ال��ب��ح��ري��ن )ب��اب��ك��و(، وذل��ك 

ت��ح��ق��ي��قً��ا ل���م���ب���د�أ ال�����ش��راك��ة 
القطاعين  بين  المجتمعية 

العام والخا�ص.
التوعوية  اللجنة  و���ش��ارك��ت 
لجمعية �أمرا�ض الدم الوراثية 
التي تت�ضمن نخبة من الأطباء، 
قدموا  حيث  الاحتفالية،  في 
الم�شورة الطبية  والم�سابقات 
والجمهور،  للأطفال  التوعوية 
الوجبات  الجمعية  قدمت  كما 
الرمزية،  والهدايا  ال�صحية  
بماراثون  الفعالية  واختممت 
ف��ي��ه جميع  �����ش����ارك   م�����ش��ي 
ال��ح�����ض��ور م���ن ال��م���ؤ���س�����س��ات 

والجمعيات الم�شاركة .
ال�صحة  وزي����رة  �أك����دت  وق���د 
مملكة  التزام  ال�صالح  فائقة 
الخدمات  بتوفير  البحرين 
ال�����ص��ح��ي��ة ل��ل��ج��م��ي��ع؛ وال��ت��ي 
الكبيرة  ال��ت��ط��ورات  ت��واك��ب 
لافتةً  ال�صحي،  ال��ق��ط��اع  ف��ي 
في  ال�صحي  القطاع  �أن  �إل��ى 

تطوراً  �شهد  البحرين  مملكة 
في  تمثّل  ك��ب��ي��راً،  مت�صاعداً 
ت��وف��ي��ر ال���رع���اي���ة ال�����ص��ح��ي��ة 
الوقائية  والمتكاملة  ال�شاملة 
العدالة  وتحقيق  والعلاجية 
ال�صحية  الخدمات  توزيع  في 
كماً ونوعاً على مختلف مناطق 

مبادئ  مع  من�سجمة  المملكة 
 ،2030 الاقت�صادية  ال��ر�ؤي��ة 
ال�صحي  الوعي  م�ستوى  ورفع 
والمقيمين  المواطنين  ل��دى 
من خلال الم�شاريع والبرامج 
التي تهدف �إلى تعزيز ال�صحة 

في مملكة البحرين.
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الدم  �أمرا�ض  جمعية  نظمت   
�إل��ى  ترفيهية  رحلة  ال��وراث��ي��ة 
الخمي�س  م�ساء  عذاري  منتزه 
�ضمن  2019م  دي�سمبر   12
الوطنية،  بالأعياد  الاحتفالات 
المر�ضى  من   200 بم�شاركة 
وذوي����ه����م، ح��ي��ث ا���س��ت��م��ت��ع��وا 
مع  ال�شيقة  الأل��ع��اب  بجميع 
وج��ب��ة ع�����ش��اء، م��ع��رب��ي��ن عن 
تنظيم  على  للجمعية  �شكرهم 
التي  الترفيهية  ال��ف��ع��ال��ي��ات 

ت��رف��ع م��ع��ن��وي��ات��ه��م وت��خ��ف��ف 
عنهم المر�ض.

المر�ض  �أن  الم�شاركون  و�أك��د 
ل���م ي����ؤث���ر ف���ي م��ع��ن��وي��ات��ه��م 
وتم�سكاً  �إ�����ص����راراً  وزاده�����م 
ب��ال��ح��ي��اة، وم���واج���ه���ة ك��اف��ة 
�أعبائها،  معربين عن ر�ضاهم 
من  الجمعية  تقدمه  ما  تجاه 
رحلات ترفيهية لهم ودعمهم 
وم�����س��ان��دت��ه��م ف���ي ال��ت���أه��ي��ل 

المر�ضى ل�سوق العمل.

وقد رفعت د. �شيخة العري�ض، 
�آي��ات  �أ�سمى  الجمعية  رئي�س 
لمقام  والتبريكات  التهاني 
ح�ضرة �صاحب الجلالة الملك 
خليفة  �آل  عي�سى  ب��ن  ح��م��د 
حفظه  المفدى  البلاد  عاهل 
�صاحب  و�إل�����ى  ورع�����اه،  الله 
خليفة  الأمير  الملكي  ال�سمو 
رئي�س  خليفة  �آل  �سلمان  ب��ن 
و�إلى �صاحب  الموقر،  الوزراء 
�سلمان  الأمير  الملكي  ال�سمو 

بن حمد �آل خليفة العهد نائب 
ال�شعب  و�إل��ى  الأع��ل��ى،  القائد 
العيد  بمنا�سبة  ال��ب��ح��ري��ن��ي 
الوطني المجيد، و�إلى ال�شعب 
ال��ف��وز  بمنا�سبة  ال��ب��ح��ري��ن��ي 
البحريني  للمنتخب  التاريخي 

بك�أ�س الخليج »٢٤«.
بال�شكر  الجمعية  وت��ق��دم��ت 
�إل����ى ال�����ش��رك��اء وال��داع��م��ي��ن 
ومنهم: بنك البحرين الوطني 

وعقارات ال�سيف.

رحلة ترفيهية للمرضى بمناسبة
الأعياد الوطنية
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�صاحب  لتوجيهات  تنفيذاً 
خليفة  الأمير  الملكي  ال�سمو 
رئي�س  خليفة  �آل  �سلمان  بن 
الله  حفظه  الموقر  ال���وزراء 
ورعاه، وتحقيقاً لدعوة �سمو 
�آل  حمد  ب��ن  نا�صر  ال�شيخ 
الملك  جلالة  ممثل  خليفة 
و���ش���ؤون  الخيرية  ل��لأع��م��ال 
رئي�س  والريا�ضة،  ال�شباب 
لل�شباب  الأع��ل��ى  المجل�س 

اللجنة  رئي�س  وال��ري��ا���ض��ة، 
الأول���م���ب���ي���ة ال��ب��ح��ري��ن��ي��ة، 
اف��ت��ت��ح��ت ����س���ع���ادة وزي����رة 
فائقة  الأ����س���ت���اذة  ال�����ص��ح��ة 
بنت �سعيد ال�صالح فعاليات 
بيوم  ال�صحة  وزارة  احتفال 
للعام  ال��ري��ا���ض��ي  البحرين 

2019م.
الأهلية  الجمعية  و�شاركت 
في  الوراثية  ال��دم  لأم��را���ض 

ت�ستهدف  ال��ت��ي  الاحتفالية 
ت��ع��زي��ز م��ف��ه��وم ال��ري��ا���ض��ة 
للجميع وجعلها �أ�سلوب حياة، 
ممار�سة  ع��ل��ى  وال��ت�����ش��ج��ي��ع 
الريا�ضة وجعلها من �أولويات 

�أفراد المجتمع.
ال��ه��داي��ا  الجمعية  وق��دم��ت 
والوجبات ال�صحية للجمهور 
الكريم بم�ست�شفى ال�سلمانية، 
و�����ش����ارك �أع�������ض���ا�ؤه���ا من 

والثلا�سيميا  ال�سكلر  مر�ضى 
ف��ي ال��ف��ع��ال��ي��ات ون�����ش��اط��ات 
ب�إيجابية  الألعاب الريا�ضية  
و�سعادة ولم يمنعهم المر�ض 
الأل��ع��اب  ف��ي  الم�شاركة  م��ن 
الريا�ضة  �إن  حيث  المختلفة 
لها دور مهم في التقليل من 
وت�ساعد على حركة  النوبات 
يعزز  مما  ال��دم��وي��ة  ال���دورة 
ويحافظ  الج�سم  دف��اع��ات 

أعضاء الجمعية يشاركون في اليوم 
الرياضي بالتعاون مع وزارة الصحة
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على اللياقة البدنية.
وقد تبادل المر�ضى نقا�شات 
�أث����ر ال��ري��ا���ض��ة على  ح����ول 
�أن  م�ؤكدين  ال�سكلر  مر�ضى 
الريا�ضة لا ت�شكل عائقاً لهم 
و�أنهم غير عاجزين وقادرين 
ع���ل���ى م���م���ار����س���ة ح��ي��ات��ه��م 
مع  طبيعي  ب�شكل  اليومية 

التزام اجراءات ال�سلامة.
وتدعم الجمعية جهود وزارة 
ال�صحة الرامية �إلى مكافحة 
م��خ��ت��ل��ف �أ���ش��ك��ال ال��خ��م��ول 
ال���ب���دن���ي، و�إي����ج����اد ال��م��دن 
لل�صحة،  والداعمة  المهي�أة 
ب��ال��ي��وم  الاح��ت��ف��ال  �إن  ح��ث 
الفر�صة  يُ��ت��ي��ح  ال��ري��ا���ض��ي 
المجتمع  �أف��راد  جميع  �أم��ام 
المقيمين  وجميع  البحريني 

ت�ضفي  �أن�����ش��ط��ة  ل��م��م��ار���س��ة 
والن�شاط،  ال�سعادة  عليهم 
الثقافة  ن�شر  �إل��ى  بالإ�ضافة 
ال��ري��ا���ض��ي��ة ل����زي����ادة وع��ي 
ممار�سة  ب�أهمية  المجتمع 

الريا�ضة.
الفعاليات  ه��ذه  تُ�سهم  كما 
�إلى حد كبير في ن�شر مفهوم 
الثقافة الريا�ضية المجتمعية 
التي  الا�ستراتيجية  والر�ؤية 
ت��ت�����ض��م��ن ت��ع��زي��ز ال��ن�����ش��اط 
ال��ب��دن��ي وج���ع���ل ال��ري��ا���ض��ة 
�أن  باعتبار  ح��ي��اة،  �أ���س��ل��وب 
الإن�سان هو الثروة الحقيقية 
وم��ح��ور  المجتمع  ب��ن��اء  ف��ي 
البحرينية  الحكومة  اهتمام 
ك�أحد  الريا�ضة  و�ضعت  التي 

مرتكزاتها الإ�ستراتيجية.

إدراج الأطفال الأصحاء 
أبناء المرضى في البرنامج 

التدريبي للجمعية

المر�ضى  �أبناء  الأ�صحاء  الأطفال  الجمعية  �أدرج��ت 
التدريبي  البرنامج  �ضمن  الوراثية،  الدم  ب�أمرا�ض 

على �أن يكون �أحد الابوين مري�ضاً.
وقد اقت�صرت الدورات التدريبة في ال�سابق على فئة 
المر�ضى فقط، وتلبية لرغبة �أولياء الأمور المر�ضى 
وحر�صا على راحتهم تم ادراج �أطفالهم الأ�صحاء في 

الم�شروع.
والعناء على  التعب  تقليل  �إلى  الم�شروع  ويهدف هذا 
م�ستوي  ورفع  قلوبهم،  في  البهجة  و�إدخ��ال  الوالدين 

التح�صيل العلمي للطالب.

شراكة مجتمعية .. 
الجمعية تشارك في دورة 

تحليل رسومات الأطفال
الدورة  في  الجمعية  �شاركت  الخيرية،  للن�شاطات  دعماً 
نظمتها  التي  العمري  نا�صر  الكوت�ش  للأ�ستاذ  التدريبية 
ريعها  ذه��ب  وال��ت��ي  البحرينية،  الطبية  الإغ��اث��ة  بعثة 

للأطفال المنكوبين من الحروب واللاجئين.
وقد �شارك في الدورة كل من: الدكتورة �أماني الهاجري، 
معدة  الح�سيني  ليلى  وال�سيدة  للجمعية،  المالي  الأمين 
ال�سيد مرت�ضى من  والمهند�س  الجمعية  برامج وفعاليات 

مر�ضى الثلا�سيميا.
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محاربات قويات.. الجمعية تكرم الأمهات من
مرضى السكلر والثلاسيميا

رحلة إلى ماجيك آيلاند للأطفال المرضى وأسرهم

ق���ام���ت ال��ج��م��ع��ي��ة الأه���ل���ي���ة 
بتكريم  الوراثية  الدم  لأمرا�ض 
بال�سكلر  المري�ضات  الأم��ه��ات 
والثلا�سيميا بمنا�سبة عيد الأم، 

تحت �شعار محاربات �أقوياء.
وق���دم���ت ال��ج��م��ع��ي��ة ل��لأم��ه��ات 
و�شهادات  الهدايا  المكرمات 
ال�����ش��ك��ر وال��ت��ق��دي��ر، ع��ل��ى ما 

ي��ق��دم��ن��ه لأ����س���ره���ن ب��ال��رغ��م 
�صعوبات  م��ن  ي��واج��ه��ن��ه  م��م��ا 
وتحديات، تقديراً من الجمعية 
ل��ج��ه��وده��ا وت��ع��ب��ه��ا ح��ي��ث لم 

رع��اي��ة  م���ن  ال��م��ر���ض  يمنعها 
المربية  لهم  فكانت  �أطفالها 
والأم  وال��م��ع��ل��م��ة  وال��م��م��ر���ض��ة 

الحنون.

نظمت الجمعية الأهلية لأمرا�ض الدم الوراثية رحلة ترفيهية �إلى ماجيك �آيلاند بمجمع ال�سيف، حيث ا�ستمتع الأطفال المر�ضى وذويهم 
بهذه الفعالية الترفيهية.

�أجواء المر�ض الذي يلازمهم منذ ال�صغر، وترفع  التي تبعدهم عن  الترفيهية  الم�شاركون عن �سعادتهم بمثل هذه بالفعاليات  و�أعرب 
معنوياتهم كما تزيدهم �إ�صراراً وتم�سكاً بالحياة وتعطيهم دافعاً �أكبر لمواجهة �أعباء  المر�ض.
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الجمعية تشارك في الاحتفال بيوم الثلاسيميا العالمي
���ش��ارك��ت ال��ج��م��ع��ي��ة الأه��ل��ي��ة 
لأم��را���ض ال���دم ال��وراث��ي��ة في 
الأط��ف��ال  ع��ي��ادات  احتفالية 
الطبي،  ال�سلمانية  بمجمع 
العالمي  الثلا�سيميا  ب��ي��وم 

2019م.
و�����ش����ارك����ت ال���ج���م���ع���ي���ة ف��ي 
المعر�ض ال�صحي الم�صاحب، 
والذي يهدف �إلى �إبراز جهود 
مكافحة  في  الأطفال  عيادات 

الثلا�سيميا والهيموفيليا.
مهدي  نجاة  الدكتورة  وقالت 
ا���س��ت�����ش��اري��ة �أم���را����ض ال���دم 
ال�سلمانية  بمجمع  للأطفال 
الفعالية  ه��ذه  »�إن   : الطبي 
الجمهور  توعية  �إل���ى  ت��ه��دف 
ب���م���ر����ض���ي ال���ث�ل�ا����س���ي���م���ي���ا 
والهيموفيليا وبيان �أعرا�ضهما 
العلاج،  وطرق  الوقاية  وطرق 

م�شيرة �إلى �أن �أعرا�ض مر�ض 
الظهور  في  تبد�أ  الثلا�سيميا 
وتتمثل  �أ���ش��ه��ر،   6 ���س��ن  م��ن 
ف��ي ح���دوث ���ش��ح��وب ف��ي ل��ون 
بالخمول  والإ���ص��اب��ة  الب�شرة 
ت�أخر  وح��دوث  الن�شاط،  وقلة 
في النمو، وت�ضخم في منطقة 
المري�ض  يحتاج  وقد  البطن، 
�إلى نقل دم كل 3 �أ�سابيع مدى 
ال��ح��ي��اة، وق��د وف��رت ال���وزارة 
م��ن خ�الل وح���دة نقل ال��دم، 
ج��رع��ات ال��دم ال�الزم��ة التي 

يحتاجها المر�ضى.
�أمرا�ض  ا�ست�شارية  بينت  كما 
ه��ن��اك  �أن  ل�ل��أط���ف���ال  ال����دم 
الوزارة  تقدمها  �أخرى  جهودا 
الفعاليات  تنظيم  في  وتتمثل 
ال��ت��وع��وي��ة، و�إق���ام���ة ال��ور���ش 
وال���م���ح���ا����ض���رات ال��ت��وع��وي��ة 

على  ت��رك��ز  وال��ت��ي  للمر�ضى، 
المر�ضى  ا���س��ت��خ��دام  كيفية 
والالتزام  المر�ض،  لعلاجات 
 : و�أ���ض��اف��ت  الحياة؛  م��دى  ب��ه 
في  الثلا�سيميا  مر�ضى  »ان 
ال��ب��ح��ري��ن ي��ت��ل��ق��ون خ��دم��ات 
الحديد  ن�سبة  وتعد  متطورة، 
لديهم الأقل في منطقة ال�شرق 
�إيجابي«.  �أم��ر  وهو  الأو���س��ط، 
عملية  خ�ل�ال  �أن����ه  م��و���ض��ح��ه 
الثلا�سيميا  م��ر���ض��ى  ت��زوي��د 
بجرعات الدم الجديدة ترتفع 
الحديد، وبف�ضل  ن�سبة  لديهم 
والعلاجات  المبذولة  الجهود 
ن�سبة  ف������إن  ل��ه��م  ال��م��ق��دم��ة 
م�ستويات  ف��ي  تظل  ال��ح��دي��د 

منا�سبة.
الهيموفيليا  م��ر���ض  وح����ول 
مهدي  نجاة  ال��دك��ت��ورة  قالت 

ي�صاب  وراث����ي  م��ر���ض  »�إن����ه 
�أع��را���ض��ه  وتظهر  الطفل  ب��ه 
في  عالية  �سيولة  ح��دوث  ف��ي 
عامل  لنق�ص  نتيجة  ال����دم 
ي�صيب  مر�ض  وه��و  التجلط، 
المر�ض  واكت�شاف  ال��ذك��ور، 
يبد�أ بعد التطهير الت�شخي�صي 
ثلاث  ه��ن��اك  و�أن  للمري�ض، 
درج�������ات ل���ل���م���ر����ض وم��ن��ه��ا 
ال�سيولة الخفيفة، والمتو�سطة 

وال�شديدة«.
�أن ع�الج هذا  �إل���ى  و�أ���ش��ارت 
المر�ض غالبا ما يتم من خلال 
حقن الوريد لمدة 3 مرات في 
�إعطاء  يتم  و�أحيانا  الأ�سبوع، 
ال��ج��رع��ة ال��دوائ��ي��ة ل��لأ���س��رة 
في  للمري�ض  العلاج  لتقديم 
برنامج  �ضمن  وذلك  المنزل، 

)العلاج المنزلي(.
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ا���س��ت�����ض��اف��ت ���ش��رك��ة ع��ق��ارات 
في  ال��رائ��دة  ال�شركة  ال�سيف 
بـ  المتكامل  التطويري  القطاع 
ال�سنوية  الخير«  �سيف  »غبقة 
لتكريم الجمعيات والم�ؤ�س�سات 
البحرين  مملكة  ف��ي  الخيرية 
ال��ت��زام  �إط���ار  �ضمن  2019م، 
ال�شركة بتقديم كل �سُبل الدعم 
التنموية  الم�شاريع  ه��ذه  لمثل 
خدمة  �صالح  ف��ي  ت�صب  التي 

المجتمع.
ح�ضور  الأم�سية  هذه  و�شهدت 
رئي�س  نجيبي  عي�سى  م��ن  ك��لٍ 
عقارات  �شركة  �إدارة  مجل�س 
م�صطفى  وال��دك��ت��ور  ال�سيف، 
مجل�س  رئ��ي�����س  ن��ائ��ب  ال�����س��ي��د 
ال�شراكة  لجنة  ورئي�س  الإدارة 
المجتمعية لدى �شركة عقارات 
ال�سيف، و�أحمد يو�سف الرئي�س 
ال��ت��ن��ف��ي��ذي ل�����ش��رك��ة ع��ق��ارات 
ممثلين  �إلى  بالإ�ضافة  ال�سيف، 
عن 37 جمعية خيرية في مملكة 

البحرين.
رئي�س  ن��ج��ي��ب��ي  ع��ي�����س��ى  وق����ال 

عقارات  �شركة  �إدارة  مجل�س 
ال�����س��ي��ف: »تُ���ع���د ال��م�����س���ؤول��ي��ة 
الاجتماعية، المحرك الرئي�سي 
لل�شركة، و�إننا نتطلع �إلى تعزيز 
رفاهية  تحقيق  بغية  جهودنا 
كذلك  و�سن�ستمر  المجتمع، 
ال��م��ب��ادرات  مختلف  تبني  ف��ي 

ال��خ��ي��ري��ة ع��ل��اوة ع��ل��ى دع��م 
في  الربحية  غير  المنظمات 
�إلى  ي�ؤدي  ما  البحرين،  مملكة 
المعي�شة،  بم�ستوى  الارت��ق��اء 
على  �إي��ج��اب��ي��ة  ب�صمة  وت����رك 

المجتمع ككل«.
م�صطفى  ال��دك��ت��ور  و�أع������رب 

مجل�س  رئ��ي�����س  ن��ائ��ب  ال�����س��ي��د 
ال�شراكة  لجنة  ورئي�س  الإدارة 
المجتمعية لدى �شركة عقارات 
ال�������س���ي���ف ع����ن ف����خ����ره ب��ه��ذه 
عبر  المجتمعية  ال��م��ب��ادرات 
قوله: »ي�سرنا �أن نتمكن من رد 
الجميل للمجتمع وخا�صة خلال 
�شهر رم�ضان الكريم، حيث �إننا 
الجمعيات  دع��م  في  �سن�ستمر 
التي  ال��خ��ي��ري��ة  وال��م���ؤ���س�����س��ات 
من  الأف����راد  دم��ج  �إل���ى  ت�سعى 
المجتمع.  في  الفئات  مختلف 
كما نود �أن ن�ؤكد �أن خلق مجتمع 
يُعد  عنا�صره  بجميع  متكامل 
عقارات  �شركة  �أولويات  احدى 
ال�سيف، لكونه يُ�سهم في تحقيق 
والرفاهية  الاقت�صادي  الرخاء 
الاجتماعية لمملكة البحرين«. 

على  مالية  منح  توزيع  تم  وق��د 
تلك الجمعيات التي تهدف �إلى 
للمواطنين  كريمة  �ضمان حياة 
المجتمع  فئات  وم�ساندة  ودعم 
ال���م���ت���ن���وع���ة ع���ل���ى اخ���ت�ل�اف 

احتياجاتهم.

غبقة الخير.. عقارات السيف تكُرم 
الجمعية ضمن 37 جمعية
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رحلة إلى سينما السيف ضمن البرنامج
الترفيهي للمرضى

رحلة  بتنظيم  الوراثية  ال��دم  لأم��را���ض  الأهلية  الجمعية  قامت 
مجمع  �سينما  �إل��ى  �سينما  البحرين  �شركة  مع  بالتعاون  ترفيهية 
تنينك-العالم  ترو�ض  )كيف  فيلم  بم�شاهدة  للا�ستمتاع  ال�سيف 

الخفي(.

وقدمت  ال�شيق،  الفيلم  بم�شاهدة  والكبار  الأطفال  ا�ستمتع  وقد 
الجمعية �شكرها �إلى �شركة البحرين �سينما لا�ست�ضافتها المر�ضى 

ور�سم الب�سمة على وجوههم.
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فائقة  ال�صحة  وزيرة  افتتحت 
الندوة  ال�صالح،  �سعيد  بنت 
فقر  ل��ع�الج  ال��ث��ان��ي��ة  العلمية 
الدم المنجلي )ال�سكلر( تحت 
للأمل(،  �أقرب  �شعار )خطوة 
ال�صحة  وزارة  نظمتها  التي 
م�ؤخراً بهدف  تح�سين وتطوير 
المقدمة  ال�صحية  الخدمات 
نحو  والعمل  ال�سكلر  لمر�ض 
الموجهة  ال��م��ب��ادرات  �إن��ج��اح 
لتح�سين جودة حياة المر�ضى 
والت�أقلم مع المر�ضى والتغلب 

وم�ضاعفات  التحديات  على 
مميز  ح�ضور  و�سط  ال�سكلر، 
بالقطاع  العاملين  قبل  م��ن 

ال�صحي ومر�ضى ال�سكلر.
وح���ظ���ت ال����ن����دوة ال��ع��ل��م��ي��ة 
من  فاعلة  بم�شاركة  الثانية 
مر�ضى  ب��ع�الج  المخت�صين 
�أطباء ومخت�صين  ال�سكلر من 
وممر�ضين، �إلى جانب مر�ضى 
ال�����س��ك��ل��ر وذوي����ه����م، وب��ع�����ض 
الم�ؤثرين  م��ن  ال�شخ�صيات 

بو�سائل التوا�صل الاجتماعي.

دور الشركاء
و�أ�����ش����ادت وزي������رة ال�����ص��ح��ة 
واهتمام  الحكومة  بتوجيهات 
ال�سمو  ال��وزراء �صاحب  رئي�س 
ال��م��ل��ك��ي الأم���ي���ر خ��ل��ي��ف��ة بن 
ل����وزارة  خ��ل��ي��ف��ة،  �آل  ���س��ل��م��ان 
ال��ب��رام��ج  وبتكثيف  ال�صحة 
على  ال��م��ت��ط��ورة  ال��ع�الج��ي��ة 
م�����س��ت��وى ال���ع���ال���م وت��ط��وي��ر 
وبروتكولات  الإ�ستراتيجيات 
بالدرجة  تهدف  التي  العلاج 

�إل���ى الارت��ق��اء بجودة  الأول���ى 
الخدمات  وم�ستوى  وك��ف��اءة 
ال�صحية التي تقدمها الوزارة 

لمر�ضى ال�سكلر.
�شكرها  عن  ال�صالح  و�أعربت 
من  ال�شركاء  ل��دور  وتقديرها 
والأه��ل��ي  الخا�ص  القطاعين 
ال�صحة،  ل��وزارة  وم�ساندتهم 
وال�������دور ال���ح���ي���وي وال���ب���ارز 
وت��ع��اون��ه  ال��م��دن��ي  للمجتمع 
لتوجهات  وال���داع���م  ال��دائ��م 
التي  الوزارة،  وبرامج وخطط 

خطوة أقرب للأمل
بسبب انتشار الأنيميا المنجلية في منطقة الخليج العربي كمملكة البحرين وبعض مناطق 

المملكة العربية السعودية، سنقوم باستعراض هذا المرض الوراثي وكيفية المساهمة في 
علاجه من الناحية الغذائية حيث أن التدخل الغذائي يلعب الدور الأساسي في علاج هذا المرض .

ندوة علمية في البحرين لعلاج فقر الدم المنجلي

  ندوات 
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كان لها الأثر الطيب في ن�شر 
الوعي لدى المر�ضى والارتقاء 
ب���ج���ودة وك���ف���اءة ال��خ��دم��ات 
المقدمة  والعلاجية  الوقائية 

لهم.
الدكتورة  �أكدت  جانبها،  ومن 
ج��م��ي��ل��ة ال�����س��ل��م��ان رئ��ي�����س��ة 
�أمرا�ض  مركز  �إدارة  مجل�س 
العمليات  ب���أن  الوراثية  ال��دم 
م�شيرة  م�ستمرة،  التطويرية 
�إل�����ى م�����س��ت��وى الإن����ج����ازات 
ال���ت���ي ت��ح��ق��ق��ت م����ن خ�ل�ال 
المتكاملة  ال��خ��دم��ات  توفير 
�أم��را���ض  بمركز  وال�����ش��ام��ل��ة، 
ال��وراث��ي��ة وال���ذي يعتبر  ال���دم 
م�ؤهلًا  ومركزًا  طبياً  �صرحًا 
للخروج بالعديد من التجارب 

ال��ب��ح��ث��ي��ة ال���ن���اج���ح���ة ع��ل��ى 
الم�ستوى العالمي.

تجارب ناجحة
و���ض��م��ت ال���ن���دوة ع�����ددًا من 
فيها  ت��ح��دث  ال��ت��ي  الجل�سات 
الأخ�������ص���ائ���ي���ي���ن م����ن ق�����س��م 

بوزارة  الوراثية  الدم  �أمرا�ض 
بعلاج  والمخت�صين  ال�صحة، 
بال�سكلر،  الم�صابين  الأطفال 
من  مخت�صين  �إل���ى  �إ���ض��اف��ة 
�أم���را����ض ال��ن�����س��اء وال�����ولادة 
الأول��ي��ة  ال�صحية  وال��رع��اي��ة 
البحث  جانب  �إل��ى  والعظام، 

الاجتماعي والت�أهيل. 
ك��م��ا ت���م ع��ق��د ور����ش���ة عمل 
العلاج،  م�ستجدات  لمناق�شة 
لتح�سين  الهادفة  والمبادرات 
جودة حياة المر�ضى والت�أقلم 
م���ع ال��م��ر���ض وال��ت��غ��ل��ب على 

الم�ضاعفات. 

  �الندوة ضمت عددًا من الجلسات التي 
تحدث فيها الأخصائيين من قسم أمراض 

الدم الوراثية
  �ورشة العمل المصاحبة ناقشت 

مستجدات العلاج، ومبادرات تحسين جودة 
حياة المرضى
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ي�سعدنا �أن نكون �شركاءكم
في كافة برامجكم و�أن�شطتكم التوعوية والترفيهية

التي تدعم �إخواننا و�أبنائنا المر�ضى
وت�ست�أنف دورهم والاجتماعي والاقت�صادي

وتخدم هذا الوطن المعطاء



عقار إنداري
يسببها  التي  للمضاعفات  علاج  أول  على   FDA الأمريكية  والدواء  الغذاء  إدارة  وافقت 

مرض الأنيميا المنجلية للمرضى الذن تتراوح أعمارهم 16 سنة فما فوق.

»الغذاء والدواء« الأمريكية توافق على أول 
علاج لمضاعفات الأنيميا المنجلية
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ع��ق��ار  الإدارة  واع���ت���م���دت 
على  يحتوي  الذي   Adakveo

crizanlizumab-( م����ادة 
ت��وت��ر  م����ن  ل��ل��ح��د   )tmca

وان�����س��داد الأوع���ي���ة ال��دم��وي��ة 
ال�����ش��ائ��ع ل����دى ال��م�����ص��اب��ي��ن 
�أو  المنجلي  الدم  فقر  بمر�ض 

الأنيميا المنجلية.

عقار إنداري
ن�صحت FDA مقدمو خدمات 
ب���إج��راء  ال�صحية  ال��رع��اي��ة 
تحاليل لمعرفة تكتل ال�صفائح 
المر�ضى  علاج  عند  الدموية 
الجديد  ال��ع��ق��ار  ب��ا���س��ت��خ��دام 
-Endari- على المادة الفعالة 

وق��ال   ..)L-glutamine(
ريت�شارد بازدور، المدير العام 
والأورام  الدم  �أمرا�ض  لمكتب 
ف���ى م���رك���ز ت��ق��ي��ي��م الأدوي������ة 
الأغذية  �إدارة  فى  والبحوث 
وال���ع���ق���اق���ي���ر وم����دي����ر ق�����س��م 
الأغ��ذي��ة  �إدارة  ف��ى  الأورام 
هو  »�إن����دارى«  �إن  والعقاقير، 
ال��م��واف��ق��ة  ت��م��ت  ع�ل�اج  �أول 
يعانون  الذين  للمر�ضى  عليه 
المنجلية  الخلايا  مر�ض  من 
عامًا   20 م��ن  ي��ق��رب  م��ا  منذ 
الموافقة  يتم  لم  الآن،  حتى 
�آخر للمر�ضى  �سوى على دواء 
الذين يعانون من هذا الو�ضع 

الخطير والم�ضعف.
وت�����ش��م��ل الآث�������ار ال��ج��ان��ب��ي��ة 
ال�شائعة لـ«�إنداري«: الإم�ساك، 
والغثيان، وال�صداع، و�آلام في 

في  و�آلام  وال�سعال،  البطن، 
و�ألم  الظهر  و�آلام  الأط��راف، 

في ال�صدر.

باب الأمل
وق����ال ب��ري��ت ج��وي��ر ال��ق��ائ��م 
الغذاء  �إدارة  مدير  ب���أع��م��ال 
الجديد  ال��ع�الج  �إن  وال����دواء 
ي���ف���ت���ح ب�����اب الأم��������ل �أم�����ام 
المنجلية  بالأنيميا  الم�صابين 
العلاج  �أن  معتبرًا  و�أ�سرهم، 

ال���ج���دي���د ن��ق��ل��ة ن���وع���ي���ة ف��ي 
لعلاج  الم�ستخدمة  العلاجات 

الأنيميا المنجلية.
هو  المنجلية  الأنيميا  ومر�ض 
تكون  الوراثية  الأمرا�ض  �أحد 
ف��ي��ه خ�الي��ا ال���دم ع��ل��ى هيئة 
ويت�سبب  م��ن��ج��ل،  �أو  ه�ل�ال 
و�صول  من  الحد  في  المر�ض 
الأك�����س��ج��ي��ن �إل�����ى ال��خ�الي��ا 
للإ�صابة  ي�ؤدي  والأن�سجة مما 

ب�ألم ع�ضوي �شديد.

بمر�ض  ال��م�����ص��اب��ون  وي��ع��ان��ي 
نوبات  من  المنجلية  الأنيميا 
الأمر  ي�صل  وقد  متكررة،  �ألم 
�إل����ى ت��ل��ف الأع�������ض���اء وذل���ك 
الأم��ري��ك��ي  ال��م��رك��ز  بح�سب 
ل��ل�����س��ي��ط��رة ع��ل��ى الأم���را����ض 

والوقاية منها.

علاج تثبيطي
مدير  ب��ازدور،  ريت�شارد  وق��ال 
الأورام  لعلاج  التميز  مركز 
�إن  وال���دواء  الغذاء  �إدارة  في 
على  يعتمد  ال��ج��دي��د  ال��ع�الج 
وهي  ال�سيليكتين  مادة  تثبيط 
خلايا  الت�صاق  ت�سبب  م��ادة 
ال���دم ال��ح��م��راء، وت�����ؤدي �إل��ى 
�أزمة ان�سداد الأوعية الدموية.

وال���دواء  ال��غ��ذاء  �إدارة  و�أج����رت 
اختبارات على 198 من الم�صابين 
بمر�ض الأنيميا المنجلية، قبل �أن 

تقر العلاج الجديد.

  �عقار »إندارى« هو أول علاج تمت الموافقة 
عليه للمرضى منذ ما يقرب من 20 عامًا

  �العلاج الجديد يعتبر نقلة نوعية في 
العلاجات المستخدمة لعلاج الأنيميا 

المنجلية
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مرض الثلاسيميا

الثلاسيميا هو مرض وراثي يصيب خضاب الدم الموجودة داخل كريات الدم الحمراء ملحقاً خللا 
في تكوينه، مما يؤدي الى تكسر كريات الدم الحمراء وموتها المبكر، ومن المعلوم أن كريات 

الدم الحمراء تعيش داخل أجسادنا فترة تصل إلى مائة وعشرون يوما، ولكن ماذا يحدث في 
حالة مرض الثلاسيميا العظمى؟.

ثورة تشخيصية وعلاجية لمواجهة 
ظاهرة تهدد المنطقة العربية

  ريبورتاج 
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ع��ن��د الإ���ص��اب��ة ب��ال��م��ر���ض لا 
ي��ت��ع��دى ع��م��ر ت��ل��ك ال��ك��ري��ات 
الأمر  �أ�سابيع  �إلى  �أيام  ب�ضعة 
فقر  حالة  ف��ي  يت�سبب  ال��ذي 
ينقذ  لا  ومزمنة  �شديدة  دم 
�أخ����ذه  �إلا  م��ن��ه��ا  ال��م��ري�����ض 
منتظم  ب�شكل  و  دم  جرعات 

وطوال العمر.

حقائق وأرقام
�سبب  �إلى  العلماء  يتو�صل  لم 
ن�شوء هذه الظاهرة المر�ضية 
وتركزها في مناطق جغرافية 
المنطقة  �ضمنها  من  معينة 
تف�سيرات  وجود  رغم  العربية 
ت���ح���اول الإج���اب���ة ع��ل��ى ه��ذا 

ال��سؤال. 
المر�ض  هذا  �أمر  في  اللافت 
انت�شاره في المنطقة الممتدة 
الابي�ض  ال��ب��ح��ر  منطقة  ف��ي 
ال��دول  يجعل  مما  المتو�سط 
العربية عر�ضة لهذا المر�ض، 
الباك�ستان  ف��ي  ينت�شر  ك��م��ا 

�شرق  ج��ن��وب  ودول  وال��ه��ن��د 
�آ�سيا.

ن�������ش����أ الاه����ت����م����ام ب��م��ر���ض 
حقائق  جملة  عن  الثلا�سيميا 
�أه��م��ه��ا ام��ك��ان��ي��ة ال��ح��د من 
الإ�صابة بالمر�ض في �صفوف 
الكلفة  �إلى  �إ�ضافة  الأطفالن 
ال��ه��ائ��ل��ة ل���ع�ل�اج ال��م��ري�����ض 
-20 �إلى  ت�صل  حيث  الواحد 

وعليه  �سنويا،  دولار  الف   25
للمري�ض  ال��ع�الج  كلفة  ف����إن 
ت�صل  �سنوات  لع�شر  ال��واح��د 
واذا  دولار  م��ل��ي��ون  رب���ع  �إل���ى 
احت�سبناها لع�شرين عاما ف�إن 
الكلفة ت�صل �إلى ن�صف مليون 

دولار.
الك�شف  ك��ل��ف��ة  �أن  ح��ي��ن  ف��ي 
الثلا�سيميا  �صفة  حاملي  عن 
الوراثية وتنفيذ برامج التوعية 
كلفتها  ت�صل  ل��ن  والتثقيف 
العلاج،  كلفة  من  �أج��زاء  �إلى 
في  »الا�ستثمار«  �أن  يعني  مما 
الإ�صابة  م��ن  ال��وق��اي��ة  مجال 
بمر�ض الثلا�سيميا هو نموذج 
وا�ضح لجدوى مثل هذا النوع 

من »الا�ستثمارات«.

المنطقة العربية
ت�شير الدرا�سات �إلى �أن �صفة 
الوراثية  الثلا�سيميا  مر�ض 

م��ن��ت�����ش��رة ف���ي ال��م��ج��ت��م��ع��ات 
بين  ت��ت��راوح  بن�سب  العربية 
كل  بين  م��ن  �أن  �أي   .%  4-3
م��ائ��ة م���واط���ن ه��ن��اك 4-3 
�صفة  ي��ح��م��ل��ون  م��واط��ن��ي��ن 

الثلا�سيميا الوراثية.
�إن حمل الان�سان لمورث واحد 
تعني  لا  للثلا�سيميا  م��ع��ت��ل 
الإ���ص��اب��ة ب��ال��م��ر���ض ك��م��ا ولا 
يعاني الإن�سان من �أي �أعرا�ض 

مر�ضية.
ول��ك��ن ف��ي ح��ال زواج���ه ممن 
�أي�ضا �صفة الثلا�سيميا  يحمل 
الا�صابة  تظهر  وفقا  الوراثية 

لدى الأبناء �أو عدد منهم.
�إن هذه المعلومة الهامة تمثل 
ح��ج��ر الأ���س��ا���س ف��ي حملات 
م��ك��اف��ح��ة ان��ت�����ش��ار ال��م��ر���ض. 
حمل  عدم  �إلى  اطم�أننا  ف���إذا 
�أحد الأبوين على الأقل ل�صفة 
الثلا�سيميا الوراثية ف�إن ذلك 
ي��م��ث��ل ���ض��م��ان��ا ع��م��ل��ي��ا ل��ع��دم 
حتى  المري�ض  الطفل  ولادة 

  �العلماء لم يتوصلوا إلى سبب نشوء 
المرض وتركزه في المنطقة العربية

  �الإصابة بالثلاسيميا كانت تعني معاناة 
المريض لسنوات تنتهي بالوفاة
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لو كان الأب الآخر يحمل هذه 
ال�صفة.

ال�صحية  الجهات  جهود  �إن 
بمكافحة  المعنية  المختلفة 
الثلا�سيميا  م��ر���ض  ان��ت�����ش��ار 
م��ن�����ص��ب ع��ل��ى ت��ح��ق��ي��ق ه��ذا 
الهدف وقد �سنت دول عديدة 
دون  تحول  قوانين  و  �أنظمة 
م��ر���ض  ���ص��ف��ة  ح��ام��ل��ي  زواج 
الثلا�سيميا بع�ضهم من بع�ض.

أعراض الثلاسيميا
الحادة  الدم  �أعرا�ض فقر  �أن 
ول��ي��د  �أو  ر���ض��ي��ع  ل���دى ط��ف��ل 
توجد  ولا  م���أل��وف،  غير  �أم��ر 
�إليه  ت�شير  م��ح��ددة  �أع��را���ض 
لفقر  العامة  الأعرا�ض  �سوى 
وال�شحوب  ال��ه��زال  م��ن  ال��دم 
�إلى  �إ�ضافة  وعدم الا�ستقرار، 
الإقبال  وعدم  العام  ال�ضعف 

على الر�ضاعة.
بمجملها  الأع���را����ض  وه����ذه 
�إل���ى  الأم  ت���دف���ع  �أن  ي��ج��ب 

ط��ل��ب ال��م�����س��اع��دة ال��ط��ب��ي��ة 
�إج��راء  ول��دى  التخ�ص�صية، 
ف���ح�������ص ال��������دم ال��ب�����س��ي��ط 
 )CBC( المعروف اخت�صارا
ح��ادة  دم  فقر  ���ص��ورة  تت�ضح 
ي��ع��ان��ي م��ن��ه��ا ذل����ك ال��ط��ف��ل 
لتبد�أ بعدها رحلة غير طويلة 
بمر�ض  الإ���ص��اب��ة  لت�شخي�ص 
الثلا�سيميا من بين عدد كبير 
لفقر  الم�سببة  الأمرا�ض  من 

الدم الحادة.
كانت  قليلة خلت  �سنوات  حتى 
الثلا�سيميا  بمر�ض  الإ�صابة 
تعني معاناة المري�ض ل�سنوات 
تنتهي بالوفاة جراء حالة فقر 
الدم الحادة والتي لا ينفع معها 

العلاج بمركبات الحديد.

الدم  زمر  اكت�شاف  مع  ولكن 
تغيرت ال�صورة ب�شكل ملمو�س 
ح��ي��ث اع���ت���اد الأط���ب���اء على 
ت���زوي���د ال��م��ري�����ض ب��وح��دات 
وت��زوي��ده  منتظم  ب�شكل  دم 
ب�أدوية طاردة لفائ�ض الحديد 
ج�سمه  �أن�سجة  في  المتراكم 
ال��دم  وح����دات  تلقيه  ج����راء 

�شهريا.
�إلى  الاكت�شاف  ذلك  �أدى  لقد 
�إحداث ثورة حقيقية في واقع 
للتعاي�ش  الثلا�سيميا  مري�ض 
مع هذا المر�ض، بعد �أن كان 
النجاة  يمكن  لا  قاتلا  مر�ضا 

منه.
وح��دات  تلقي  �إل���ى  و�إ���ض��اف��ة 
ال������دم ����ش���ه���ري���اً والأدوي���������ة 

المري�ض  ف����إن  ال��م�����س��اع��دة، 
طبية  متابعات  �إل���ى  بحاجة 
تخ�ص�صية �إ�ضافة �إلى الدعم 

النف�سي والاجتماعي.

زراعة نقي العظم
توفر هذه التقنية فر�صة )حال 
المري�ض  لت�شافي  نجاحها( 
وب�����ش��ك��ل ن��ه��ائ��ي م���ن م��ر���ض 
ال��ث�ال���س��ي��م��ي��ا م���ع م���ا ي��راف��ق 
من  الأع�ضاء  زراع��ة  عمليات 

متابعات تخ�ص�صية.
�إن عمليات زراعة نقي العظم 
�أهمها  �أم���ور  جملة  تقت�ضي 
�إ�ضافة  توفر المتبرع الملائم 
بو�ضع  ال��م��ري�����ض  تمتع  �إل���ى 
من  ل��لإف��ادة  منا�سب  �صحي 
�إل��ى  ال��م��ع��ق��دة  العملية  ه���ذه 

جانب توفر التمويل المالي.
المراكز  م��ن  العديد  تنت�شر 
ه��ذا  لإج�����راء  التخ�ص�صية 
النوع من العمليات في العديد 

من الدول العربية.

  �تقنية زراعة نقي العظم بامكانها شفاء 
المريض من مرض الثلاسيميا
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مرض الهيموفيليا
يتزامن يوم 17 أبريل من كل عام مع اليوم العالمي للتوعية والتثقيف ورفع مستوى الوعي بمرض النزف 

الوراثي الهيموفيليا الذي يهُمّش الأطفال، وخاصةً في الدول النامية حيث لا يستطيع الطفل في أغلب 
الأحيان أن يذهب إلى المدرسة أو يلعب مع الأصدقاء أو حتى ينام ليلًا بسبب الألم، أما الآباء فلا يذهبون إلى 

العمل حتى يتمكّنون من رعاية الطفل أو من أخذه إلى الزيارات الكشفية في المستشفى.

400 ألف مريض في العالم.. وبانتظار خبر مفرح في يونيو 2020

  تقرير 
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ب��ح��ل��ول ع���ام 2020  ون��ن��ت��ظ��ر 
نتائج الأبحاث الجارية لإيجاد 
للهيموفيليا  ع�صرية  علاجات 
وال���ت���ي ���س��يُ��ك�����ش��ف ع��ن��ه��ا في 
ك���والال���م���ب���ور ف����ي م��ال��ي��زي��ا 
انعقاد  خ�الل  يونيو  منت�صف 
ال��م���ؤت��م��ر ال���دول���ي ل�الت��ح��اد 
ال��ذي  للهيموفيليا  ال��ع��ال��م��ي 
اجتماع  لأكبر  ة  من�صّ �سيكون 
الا�ضطرابات  لمجتمع  دول��ي 

النزفية على م�ستوى العالم.

أسباب وأنواع! 
ي�����ض��رب ال��م��ر���ض �أك���ث���ر من 
العالم،  في  �إن�سان  �أل��ف   400
 75 ن�����س��ب��ت��ه  م���ا  ي��ح�����ص��ل  ولا 
بهذا  الم�صابين  من  بالمائة 
ال��داء على ع�الج م���ؤات �أو لا 
ي�صلهم العلاج �إطلاقا، لذلك 
العالمي  اليوم  �شعار  ان�ضوى 
2019م  ع����ام  ل��ل��ه��ي��م��وف��ي��ل��ي��ا 
العلاج    : على ه�سام دف هو 
الم�ساعدة  يد  مدّ  للجميع... 
العلاج  لتوفير  خطوة  �أول  هو 
 Reaching out : the first

.step to care

يولد  ال��ذي  الطفل  �أن  ونعلم 
م�������ص���اب���ا ب���م���ر����ض ال���ن���زف 
عنده  الدم  يتجلّط  لا  الوراثي 
نق�ص  ب�سبب  �صحيح  ب�شكل 
لتخثر  ال�الزم��ة  البروتينات 
ال�������دم. ون����ظ����را ل��ل��ط��ف��رات 
جينات  في  الحا�صلة  الوراثية 
التعليمات  تُر�سل  لا  مختلفة 

�أجل  من  للبروتينات  اللازمة 
ال���دم، ول��ذا لا  ح��دوث تجلّط 
يوجد علاج نهائي للهيموفيليا 
ل���ك���ن ي���وج���د ع��ل��اج ي��ه��دف 
م�ضاعفات  ح���دوث  منع  �إل���ى 

النزيف.
والنزف الوراثي له �أنواع عدّة:
الهيموفيليا )�أ( )التقليدية   -
عن  ناجمة  الكلا�سيكية(:  �أو 
 8 رق��م  التجلط  عامل  نق�ص 

وهو الأكثر �شيوعًا.
- الهيموفيليا )ب(: ناجمة عن 

نق�ص عامل التجلط رقم 9.
ناجمة  )ج(:  الهيموفيليا   -
عن نق�ص عامل التجلط رقم 

.11
لا  المكت�سبة:  الهيموفيليا   -
جينية  طفرات  ب�سبب  يحدث 
م���وروث���ة، ح��ي��ث ت��ت��م��ي��ز ه��ذه 
الحالة بنزيف غير طبيعي في 
الأن�سجة  �أو  الع�ضلات  الجلد، 
الأخ���رى، وع���ادة م��ا ت��ب��د�أ في 
يعتبر  ك��م��ا  ال��ب��ل��وغ.  م��رح��ل��ة 

�سببها غير معروف.

بنوعيها  الهيموفيليا  وت��ع��د 
)�أ( و)ب( الأكثر انت�شارًا في 

الوطن العربي.
للهيموفيليا  الرئي�سية  العلامة 
كما  النزيف،  توقف  عدم  هي 
قد ي�شعر الم�صابون بها بتورم 
بالحرارة  الإح�سا�س  مع  و�أل��م 
كدمات  وظهور  المفا�صل  في 
الدم  زرقاء ناجمة عن تراكم 
للدم  الرا�شحة  المنطقة  في 
ولا  المفا�صل  ف��ي  ب��الأخ�����صّ 
يعانون  وقد  الركبتين،  �سيّما 
من  �أي�ضا  الأ�شخا�ص  ه����ؤلاء 
وخا�صة  وال��ل��ث��ة  ال��ف��م  ن��زي��ف 
ويح�صل  الأ�سنان  فقدان  عند 
عندهم نزيف الأنف المتكرر.

التشخيص والعلاج
الهيموفيليا  ت�شخي�ص  ي��ت��م 
العائلي  ال��ت��اري��خ  خ�ل�ال  م��ن 
ما  لتحديد  ال��دم  واختبارات 
الدم  تخثر  عوامل  كانت  �إذا 

منخف�ضة �أو مفقودة.
النزيف،  م�ضاعفات  ولمنع 

وخ��ا���ص��ة ن��زي��ف ال���ر�أ����س �أو 
�أدوية  العلاج  ي�شمل  المفا�صل 
المعدّل  التخثر  عامل  ت�ضمّ 
الأدوي��ة  ه��ذه  وتُعطى  ��ا؛  وراث��يًّ
وري��د  ف��ي  الحقن  ع��ن ط��ري��ق 
ال��ج��ل��د.  ت��ح��ت  �أو  ال�شخ�ص 
الوقائي  العلاج  �أي�ضا  وهناك 
تمنع  �أدوي��ة  على  يعتمد  ال��ذي 

نوبات النزيف.
يُ���ط���ل���ب م�����ن ال��م�����ص��اب��ي��ن 
على  يقدموا  ب�ألا  بالهيموفيليا 
غيره  �أو  الأ���س��ب��ري��ن  ت��ن��اول 
م���ن م�������ض���ادات الال��ت��ه��اب��ات 
هناك  ال�����س��ت��ي��روي��دي��ة؛  غ��ي��ر 
�أدوي����������ة م����ع����روف����ة ب����أنّ���ه���ا 
ت���زي���د ح�����دة ال���ن���زي���ف م��ث��ل 
 ibuprofèneو الأ���س��ب��ري��ن 
ب��الإ���ض��اف��ة   diclofénac و 
مثل  الاكتئاب  م�ضادات  �إل��ى 
وم�ضادات   FLUOXETINE

التجلط الم�ساعدة على �سيولة 
 CLOPIDOGREL الدم مثل
و Warfarin. لذلك يجب على 
ا�ست�شارة  الهيموفيليا  مري�ض 
من  دواء  �أي  �أخ��ذ  قبل  طبيبه 

تلك الأدوية المذكورة.
�أنّ  خ���اط���ئ  م��ف��ه��وم  ه���ن���اك 
عليه  ال��ه��ي��م��وف��ي��ل��ي��ا  م��ري�����ض 
الريا�ضة  ممار�سة  تحا�شي 
غير  ال��ري��ا���ض��ة  متابعة  ل��ك��نّ 
والم�شي  كال�سباحة  العنيفة 
ت���ق���وّي ال��ع�����ض�الت وت��ح��م��ي 
وم��ن  ال��زي��ف  م��ن  ال�شخ�ص 

تدمير المفا�صل.

  �علاجات عصرية سيكُشف عنها في 
كوالالمبور في مؤتمر للاتحاد العالمي 

للهيموفيليا
 � 400 ألف إنسان مصاب في العالم و75 

بالمائة منهم لا يحصلون على العلاج 
المناسب
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ال��دم  فقر  م��ع  حكايته  ب���د�أت 
ال�سنة  عمر  في  وهو  المنجلي 
ب�أول  �أ�صيب  حين  والن�صف، 
تم  التي  اللحظة  وه��ي  نوباته 
الك�شف فيها ب�أنه م�صاب بهذا 

المر�ض الوراثي.

الروح الإيجابية
ر�سالته  ع��ل��ى  ح�سين  ي���ؤك��د 
التثقيفية عبر تواجده في �شتى 
ب�أمرا�ض  التوعوية  الأن�شطة 
قنواته  وعبر  ال��وراث��ي��ة،  ال��دم 
على »�سناب �شات« واليوتيوب« 

والان�ستغرام«.
التثقيفية  حملته  ف��ي  ويعمل 
في  الإيجابية  ال��روح  بث  على 
منه  رغبة  و�أهاليهم  المر�ضى 
بتوعية النا�س لكي يكون الجيل 
ال��ق��ادم خ��ال��ي��اً م��ن �أم��را���ض 
ال���دم ال��وراث��ي��ة، وي��ق��ول: »ما 
زلت �أوا�صل ر�سالتي التثقيفية 
خبرة،  واقع  من  المجتمع  في 

و����س���وف �أ���س��ت��م��ر ح��ت��ى �أج���د 
نتيجة ذلك فيه«.

ون�������ش����أ ق���ري�������ش ف����ي �أ����س���رة 
حاملين  و�أم  �أب  م��ن  مكونة 
�إخ��وة  �أرب��ع��ة  وب��ي��ن  للمر�ض، 
بفقر  م�����ص��اب��ون  ج��م��ي��ع��ه��م 
حياة  ويعي�ش  المنجلي،  ال��دم 
بعلاقة  و�أ���س��ري��ة  اجتماعية 
بالمر�ض،  تت�أثر  ل��م  ممتازة 
عائقاً  يكن  لم  المر�ض  �إن  بل 
لإك�سابه العلاقات الاجتماعية 

الوا�سعة.
�صفوى  م��دي��ن��ة  اب���ن  وي����ؤك���د 
القطيف  لمحافظة  التابعة 
بهذا  م�صاباً  »ك��ون��ي  بقوله: 
�أنطوي  �أن  يعني  لا  المر�ض، 
ع��ل��ى ن��ف�����س��ي و�أب���ع���ده���ا عن 
�أعي�ش  �أن  ف�الب��د  المجتمع، 
و�أدر���������س و�أع����م����ل و�أت������زوج 
مع  �أع��ي�����ش  �أن  ب��ل  و�أن���ج���ب، 
وبين  بيني  فرق  ولا  المجتمع، 
�أنني  ع��دا  ال�سليم  الإن�����س��ان 

حملة تثقيفية

الدم  فقر  مواجهة  في  عاماً   38 مدى  على  خبرته  قريش  حسين  السعودي  الشاب  نذر 
المنجلي لتثقيف المرضى وأهاليهم، متخذاً وسائل التواصل الاجتماعي منصة للتوعيةن 
وقريش هو أحد مواطني المنطقة الشرقية بالمملكة العربية السعودية، التي تعد هي 

الأعلى إحصائياً بعدد المرضى على مستوى المملكة.

شاب سعودي تعايش مع فقر الدم المنجلي 
وأصبح منصة تثقيف
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المنجلية  بالأنيميا  م�صاب 
بين  لنوباتها  �أت��ع��ر���ض  ال��ت��ي 
يجعلني  ول��ن  و�أخ����رى،  ف��ت��رة 
�أن  والمهم  ال��ج��دران،  حبي�س 
�أكون �إن�سانا مبدعا و�إيجابيا.«

الداعم المعنوي
وح������ول خ���ب���رت���ه م����ع ن���وب���ات 
ال��م��ر���ض ي��ق��ول: »ل���دي خبرة 
النوبة،  بابتداء  الإح�سا�س  في 
ي��ع��د خو�ض  ت��ج��اوزه��ا  ول��ك��ن 
ت��ج��رب��ة،  ي�����زال  ولا  ت��ج��رب��ة 
ولكن  توقعها،  �إمكانية  لعدم 
بابتدائها،  الإح�سا�س  يمكن 
اكت�سبتها،  التي  الخبرة  وهي 
ف�أعرف تقييمها �إن كانت قوية 
�أتخذ  لها  ووف��ق��اً  خفيفة،  �أو 
القرار بالذهاب للم�ست�شفى �أو 

�أعالج نف�سي في المنزل«.
فيقوب  التثقيفية  ر�سالته  �أما 
ن��اب��ع��ة  ك���ان���ت  »ال���ف���ك���رة  �إن 
م���ن زوج���ت���ي، وه���ي ال��داع��م 
حياتي،  في  معنوياً  الأ�سا�سي 
�أن�����ش��ئ  �أن  رغ��ب��ت��ه��ا  وك���ان���ت 
�شات«  »���س��ن��اب  على  ح�ساباً 
لتثقيف الم�صابين بفقر الدم 
المنجلي من واقع خبرة، حيث 

لاقى الم�شروع نجاحاً وتفاعلًا 
كبيرين، وتلاها فتح قناة على 

»اليوتيوب« و«�إن�ستغرام«.
المر�ض  �أن  ح�سين  ي�ؤكد  كما 
درا�سته،  �إكمال  على  ي�ؤثر  لم 
رغ�����م �أن������ه واج������ه خ�الل��ه��ا 
ال���ع���راق���ي���ل، وخ��ا���ص��ة ف��ت��رة 
الام��ت��ح��ان��ات، وا���ض��ط��ر غير 
ب�سبب  عنها  يتغيب  �أن  م��رة 
المر�ض ما �أدى �إلى �أن �إعادة 
ولكنه  ب�أكمله،  درا���س��ي  ع��ام 
كما  الثانوية،  �أنهى  بالإ�صرار 
الخارج،  في  للدرا�سة  �سافر 
ولديه الآن �شهادتا تخ�ص�ص، 
كما تدرج في وظيفته حتى نال 

فيها من�صباً �إداري.
م��ت��اب��ع��و ح�����س��ي��ن ق��ري�����ش من 
من  وك��ذل��ك  المملكة،  �أن��ح��اء 
و�سلطنة  ال��ب��ح��ري��ن  م��م��ل��ك��ة 
فقر  �أن  ع��ل��ى  ع�ل�اوة  ع��م��ان، 
على  ي��ت��وارث  المنجلي  ال���دم 
ال�سعودية،  ف��ي  وا���س��ع  ن��ط��اق 
هي  ال�شرقية  المنطقة  حيث 
الأعلى عدداً بالم�صابين تليها 
لإح�����ص��اءات  وف��ق��اً  الجنوبية 

ر�سمية.

  �حسين: لابد أن أعيش وأدرس وأعمل 
وأتزوج وأنجب وأكون شبكة علاقات 

اجتماعية واسعة
  �حملتي التثقيفية في السوشيال ميديا 

نابعة من زوجتي وهي الداعم الأساسي 
معنوياً في حياتي
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الثلا�سيميا  م��ر���ض  ينت�شر 
ب�شكل �أ�سا�سي وب�صورة كبيرة 
ف��ي ح��و���ض ال��ب��ح��ر الأب��ي�����ض 
العربي،  وال��وط��ن  المتو�سط، 
الحاملين  ن�سبة  تتراوح  حيث 
لجين ثلا�سيميا بيتا في الوطن 

العربي ما بين %1-%5..

عبء اقتصادي
يعتبر  ال��ث�ال���س��ي��م��ي��ا  م��ر���ض 
ناجم  الدم،  في  وراثي  مر�ض 
ع���ن اخ���ت�ل�ال �إن���ت���اج ج���زيء 
)البروتين  الهيموجلوبين، 
بكريات  المتواجد  المركزي 

ال��دم ال��ح��م��راء، ال��ذي يحمل 
الأوك�����س��ج��ي��ن م���ن ال��رئ��ت��ي��ن 
ويتكون  الج�سم(،  باقي  �إل��ى 
من  نوعين  من  الهيموجلوبين 
�سل�سلتين  بروتينية،  �سلا�سل 
من نوع الفا و�سل�سلتين من نوع 

بيتا. 

واح��دة  بيتا  ثلا�سيميا  وي��ع��د 
الوراثية  الأم��را���ض  �أكثر  من 
حيث  الأردن،  ف��ي  ان��ت�����ش��ارا 
لهذا  الحاملين  ن�سبة  و�صلت 
 5 �أ����ص���ل  م���ن   %24 ال��ج��ي��ن 
ملايين، وذلك في عام 2007، 
المركز  اح�صائيات  بح�سب 

يعتبر زواج الأقارب من الأسباب الرئيسية في انتشار مرض الثلاسيميا في البلاد، وللحد من هذه 
المشكلة، قامت الحكومة الأردنية في عام 1996 بالبدء في فحص الأزواج قبل زواجهم للتأكد 

من عدم حملهم لهذا الجين.

الثلاسيميا وزواج الأقارب في الأردن
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ال��وط��ن��ي ل��ل�����س��ك��ري وال��غ��دد 
ال�صم والوراثة الأردني.

 وت�����ش��ي��ر اح�����ص��ائ��ي��ات ع��ام 
الم�صابين  ع���دد  �أن   2007
في  ب��ي��ت��ا  ثلا�سيميا  ب��م��ر���ض 
الأبي�ض  البحر  حو�ض  منطقة 
ال��م��ت��و���س��ط و���ص��ل��ت �إل����ى ما 

يقارب الـ 200،000 مري�ض! 
ال��م��ر���ض عبئا  وي�����ش��ك��ل ه���ذا 
على  واجتماعيا  اقت�صاديا 
بالإ�ضافة  وعائلته،  الم�صاب 
�إل�������ى ال���ق���ط���اع ال��ح��ك��وم��ي 
التكلفة  ت�صل  حيث  ال�صحي، 
ال�سنوية لمعالجة المر�ض �إلى 

7 مليون دينار.

زواج الأقارب
من  الأق������ارب  زواج  وي��ع��ت��ب��ر 
الأ�سباب الرئي�سية في انت�شار 
مر�ض الثلا�سيميا في الأردن، 
الم�شكلة،  ه���ذه  م��ن  ول��ل��ح��د 
في  الأردن��ي��ة  الحكومة  قامت 
في فح�ص  بالبدء   1996 عام 
للت�أكد  زواج��ه��م  قبل  الأزواج 
من عدم حملهم لهذا الجين. 
حظر  ت���م   2003 ع����ام  وف����ي 
الحاملين  ل��ل���أزواج  ال����زواج 
ل��ج��ي��ن ال��ث�ال���س��ي��م��ي��ا وذل���ك 
ك��خ��ط��وة ل��ل��ح��د م���ن ان��ت�����ش��ار 

المر�ض.
وب������الام������ك������ان م������ن خ��ل�ال 
ال���ف���ح���و����ص���ات ال��م��خ��ب��ري��ة، 
ال���ك�������ش���ف ع�����ن ال���ط���ف���رات 

�أو  الثلا�سيميا  مر�ضى  ل��دى 
الحاملين للجين الم��سؤول عن 
المر�ض، بالإ�ضافة �إلى القدرة 
المر�ض.  ب�شدة  التنب�ؤ  على 
الفحو�صات  ه��ذه  و���س��اع��دت 
في  ال��م��ر���ض  ت�شخي�ص  على 
من  مبكر  وقت  وفي  الجنين، 
الفر�صة  يتيح  وال��ذي  الحمل، 
�أمام الوالدين لإيقاف الحمل.

ثلاسيميا بيتا
الوجه  بيتا  ثلا�سيميا  تعتبر 
الأخ�����ط�����ر ل���ل���م���ر����ض، ف��ه��ي 
ت��ظ��ه��ر ع��ل��ى ���ش��ك��ل ف��ق��ر دم 
م�صحوبة  الطفولة،  في  يبدا 
بم�ضاعفات �أخرى تقل�ص مدة 
حياة المري�ض! ويعاني مر�ضى 
هذا النوع من الثلا�سيميا من:

- ت�ضخم الطحال

وم�شاكل  ال��ع��ظ��ام،  ت��رق��ق   -
�أخرى في العظام

- ت�أخر النمو
- فائ�ص للحديد في الج�سم

- �سوء التغذية وفقدان الوزن.
وي���ك���ون م��ر���ض��ة ث�ال���س��ي��م��ي��ا 
للإ�صابة  عر�ضة  �أك��ث��ر  بيتا 
بالإ�ضافة  الأي�ض  بم�ضاعفات 
�أج��ه��زة  ع��م��ل  ف��ي  ف�شل  �إل���ى 
الج�سم المختلفة، ويكون ذلك 

نتجية لروا�سب الحديد.

اضطرابات شائعة
وتعد الا�ضطرابات الكلوية من 
لدى  ال�شائعة  الا���ض��ط��راب��ات 
مر�ضى ثلا�سيميا بيتا، وتزداد 
التقدم  مع  الا�ضطرابات  هذه 
فترة  ازدي���اد  وم��ع  العمر  ف��ي 
نقل الدم �إلى المري�ض بالتالي 

تر�سب لكميات من الحديد.
التركيز  المهم  م��ن  بالتالي 
يتم  التي  الحديد  كمية  على 
ادخ��ال��ه��ا �إل���ى ال��ج�����س��م ل��دى 
من  بالثلا�سيميا  ال��م�����ص��اب 
نوع بيتا، حفاظا على �سلامته 
المبكر  للموت  ومنعا  و�صحته 

ب�سبب الم�شاكل القلبية.
المفرط  الازدي���اد  لعلاج  �أم��ا 
والمزمن للحديد )الناتج عن 
المر�ضى  يقوم  ال���دم(،  نقل 
ديفيرا�سيروك�س  دواء  بتناول 
وي��ت��م   ،)Deferasirox(
المنا�سبة  ال��ج��رع��ة  ت��ح��دي��د 
للمري�ض وفقا لوزنه، وي�ستطيع 
وفقا  الجرعة  تغيير  الطبيب 

لردة فعل المري�ض.

  �المرض يشكل عبئا اقتصادياً واجتماعياً 
على المصاب وعائلته والقطاع الصحي

  �ثلاسيميا بيتا تعد واحدة من أكثر الأمراض 
الوراثية انتشارا في المملكة الأردنية
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�أ�سبوع  �سنويًا،  العالم،  ويُفعّل 
�أم���را����ض ال���دم ال��وراث��ي��ة في 
 31 ح���ت���ى   25 م����ن  ال���ف���ت���رة 
المجتمع  لتثقيف  �أك��ت��وب��ر، 
وت���ع���ري���ف���ه���م ع����ن ال��م��ر���ض 
و�أن�����واع�����ه وع�ل�اج���ه و���س��ب��ل 
تعاي�ش  وكيفية  منه،  الوقاية 
الم�صابين مع هذه الأمرا�ض، 
ول��ن�����ش��ر ال���وع���ي م���ن خ�الل 
الاجتماعية  ال��رع��اي��ة  تقديم 

ا  و�أي�ضً للمر�ضى،  والنف�سية 
توعية المجتمع ب�أهمية فح�ص 
م��ا ق��ب��ل ال�����زواج، ح��ي��ث يعد 
�شيوعًا،  الأكثر  الأمرا�ض  من 

خا�صة عند زواج الأقارب.

الثلاسيميا
وال��ث�ال���س��ي��م��ي��ا �أح�����د �أن�����واع 
الذي  الوراثية،  الدم  �أمرا�ض 

�إح�������داث تلف  ف���ي  ي��ت�����س��ب��ب 
ف��ي ك��ري��ات ال���دم ال��ح��م��راء، 
ويعرف با�سم »فقر دم البحر 
و�سمي   « المتو�سط  الأب��ي�����ض 
الكبير  لانت�شاره  الا�سم  بهذا 
الأب��ي�����ض  ال��ب��ح��ر  منطقة  ف��ي 
المتو�سط، ويحدث ب�سبب خلل 
�إنتاج  عملية  ف��ي  ي���ؤث��ر  جيني 

هذا  وينتقل  الهيموجلوبين، 
�إلى  الآب���اء  من  ��ا  وراث��يًّ الخلل 

الأبناء.
و�أع��را���ض  ع�الم��ات  وتعتمد 
المر�ض  نوع  على  الثلا�سيميا 
تظهر  ف��ال��ب��ع�����ض  و����ش���دت���ه، 
ل��دي��ه��م ع�ل�ام���ات ال��م��ر���ض 
ال����ولادة، في  و�أع��را���ض��ه منذ 
ح��ي��ن ل����دى ب��ع�����ض��ه��م الآخ����ر 

الوراثية  الدم  أمراض  انتقال  من  الحد  في  الزواج  قبل  الشامل  الطبي  الفحص  إجراء  يسهم 
أمراض  .وتنتقل  الأجيال  بين  والهيموفيليا«  المنجلية  والأنيميا  »الثلاسيميا  انتشاراً  وأكثرها 
الدم الوراثية من الوالدين للأبناء عن طريق الجينات، وتزيد الإصابة بنسبة 25 % في حالة وجود 
اضطراب في جينات الأم والأب، أما في حالة سلامة أحد الأبوين فمن الممكن أن ينتقل المرض 

إلى بعض الأبناء ويصبحوا حاملين للصفة المرضية.

كيف يسهم فحص ما قبل الزواج في تقليل 
أمراض الدم الوراثية؟
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الأولين  العامين  خلال  تظهر 
كال�شحوب  الطفل،  عمر  من 
والا�صفرار في الب�شرة، وتغير 
�إ�ضافةً  الداكن  �إلى  البول  لون 
لا  وقد  النمو،  في  الت�أخر  �إلى 
الأطفال  لدى  �أعرا�ض  تظهر 
في  با�ضطرابات  الم�صابين 
جين واحد من الهيموجلوبين.

الأنيميا المنجلية
المنجلية  الأنيميا  مر�ض  �أم��ا 
الدم  �أمرا�ض  من  ا  �أي�ضً فيُعد 
ويحدث  المنت�شرة  ال��وراث��ي��ة 
بالجينات  ا���ض��ط��راب  ف��ي��ه��ا 
ال����م���������س�����ؤول����ة ع�����ن ت��ك��وي��ن 
يت�سبب  مما  الهيموجلوبين، 
ف��ي ال��ت�����ص��اق ه���ذه ال��ك��ري��ات 
داخ������ل الأوع�����ي�����ة ال���دم���وي���ة 
تدفق  يقل  وبالتالي  الدقيقة، 

الدم والأك�سجين للع�ضو.
في  المر�ض  �أع��را���ض  وتظهر 
مدى  وت�ستمر  الطفولة  �سن 
الأعرا�ض  ه��ذه  وم��ن  الحياة، 
ال��ت���أث��ي��ر ع��ل��ى ال��ن��م��و وع��ل��ى 
وظ����ائ����ف �أج����ه����زة ال��ج�����س��م 
بنوبات  والإ�صابة  المختلفة، 
ال�صدر  �أو  الأط���راف  في  �أل��م 
�أو البطن، �إ�ضافةً �إلى ت�ضخم 
�إلى  ي�ؤدي  مما  الطحال  وت�آكل 
والم�صاب  ال��م��ن��اع��ة،  نق�ص 
يحتاج  المنجلية  ب��الأن��ي��م��ي��ا 
من  للحد  الم�ستمرة  للعناية 
وتدهور  الم�ضاعفات  ح��دوث 
على  ق��درت��ه  وتح�سين  حالته 

التعاي�ش مع المر�ض.

الهيموفيليا
فهو  الهيموفيليا  م��ر���ض  �أم���ا 
ناجم  ن��ادر  وراث��ي  ا�ضطراب 
�أح���د  غ���ي���اب  �أو  ن��ق�����ص  ع���ن 

ع���وام���ل ال��ت��ج��ل��ط ف���ي ال���دم 
»البروتينات«، ي�صيب المر�ض 
عن  الذكور  من  الأبناء  غالبًا 
للمر�ض  الحاملة  الأم  طريق 
حيث  وراث��ي��ة،  ك�صفة  وينتقل 
ي���ن���زف ال���م�������ص���اب ب����ه ب��ع��د 
�أكثر  �أط���ول  لفترة  الإ���ص��اب��ة 
كما  الطبيعي،  ال�شخ�ص  من 
تلف  �إل����ى  ي������ؤدي  �أن  ي��م��ك��ن 
وتتحدد  والأن�سجة،  الأع�ضاء 
كمية  ح�سب  الإ���ص��اب��ة  ���ش��دة 
نق�ص العوامل في الدم، فكلما 

نق�صت زادت �شدة المر�ض.
الإ���ص��اب��ة  ح���الات  ع��دد  ويبلغ 
م��ري�����ض  �آلاف   405 ن���ح���و 
ال��ع��ال��م،  ح���ول  بالهيموفيليا 
خ�الل  م��ن  ت�شخي�صه  وي��ت��م 
ما  لتحديد  ال���دم  اخ��ت��ب��ارات 
الدم  تخثر  عوامل  كانت  �إذا 

منخف�ضة �أو مفقودة.
لتحديد  ط��رق  ثلاثة  وه��ن��اك 
م�صابًا  ال�شخ�ص  كان  �إذا  ما 
العائلي،  التاريخ  وه��ي:  لا  �أم 
لاختبار  المخبرية  والتحاليل 
وتحديد  ال���دم،  تجلط  معدل 

نوع الهيموفيليا ومراحلها.
وت��خ��ت��ل��ف �أع���را����ض ال��م��ر���ض 
وفقًا  و�شدته  ظ��ه��وره  وب��داي��ة 
ف��ي عامل  ال��ن��ق�����ص  ل��م��ق��دار 
�إذا  �شديدة  فتكون  التجلط، 
 1 �أقل من  العامل  ن�سبة  كانت 
النزيف  يحدث  قد  وفيها   ،%
طفيفة  �إ�صابة  بعد  �أو  تلقائيًا 
كبيرة  عمليات  �إجراء  ونتيجة 
الأ�سنان،  خلع  مثل  �صغيرة  �أو 
�إذا  متو�سطة  ت�صنف  بينما 
كانت ن�سبة عامل التجلط من 
كان  �إذا  وب�سيطة   ،%  5  -  1

�أكثر من %5.

الفحص
ال��زواج،  قبل  الطبي  الفح�ص 

للمقبلين  الفح�ص  �إج��راء  هو 
وج��ود  لمعرفة  ال����زواج  ع��ل��ى 
الإ�صابة ل�صفة بع�ض �أمرا�ض 
ال����دم ال��وراث��ي��ة )ف��ق��ر ال��دم 
ال��م��ن��ج��ل��ي وال��ث�ال���س��ي��م��ي��ا( 
المعدية  الأم���را����ض  وب��ع�����ض 
الفيرو�سي  الكبدي  )الالتهاب 
ب، الالتهاب الكبد الفيرو�سي 
المكت�سب  المناعة  نق�ص  ج، 
بغر�ض  وذل����ك   ) )الإي������دز( 
�إع���ط���اء ال��م�����ش��ورة ال��ط��ب��ي��ة 
تلك  ان��ت��ق��ال  احتمالية  ح��ول 
الأم����را�����ض ل��ل��ط��رف الأخ����ر 
الم�ستقبل  ف���ي  ل��لأب��ن��اء  �أو 
والبدائل  ال��خ��ي��ارات  وتقديم 
�أم�����ام ال��خ��ط��ي��ب��ي��ن م���ن �أج���ل 
التخطيط  على  م�ساعدتهما 

لأ�سرة �سليمة �صحيًّا.
الفح�ص  ب��رن��ام��ج  وي���ه���دف 
الطبي قبل الزواج �إلى ما يلي:
الحد من انت�شار بع�ض �أمرا�ض 
)الثلا�سيميا- الوراثية  ال��دم 
الأم��را���ض  وبع�ض  المنجلي( 
المعدية)التهاب الكبد ب/ج، 
المكت�سب  ال��م��ن��اع��ة  ون��ق�����ص 

)الإيدز(.
ال��زواج  بمفهوم  ال��وع��ي  ن�شر 

ال�صحي ال�شامل. 
تقليل ال�ضغط على الم�ؤ�س�سات 

ال�صحية وبنوك الدم .
الاجتماعية  الم�شاكل  تجنب 
يعاني  التي  للأ�سر  والنف�سية 

�أطفالها.
المالية  الأع��ب��اء  م��ن  التقليل 
الم�صابين  الناتجة عن علاج 

على الأ�سرة والمجتمع .
وين�صح المقبلون على الزواج 
قبل  الطبي  الفح�ص  ب�إجراء 
موعد الزواج بمدة لا تقل عن 
للزوجين  ليت�سنى  �أ�شهر  ثلاثة 
ب�شكل  لحياتهم  التخطيط 

�أف�ضل.

  �المقبلون على الزواج يجرون الفحص 
الطبي للتخطيط لحياتهم بشكل أفضل

  �الفحص الطبي قبل الزواج يكشف 
الإصابة بأمراض الدم الوراثية والأمراض 

المعدية
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عند  بالفعل  يحدث  ما  وه��ذا 
ال��ث�ال���س��ي��م��ي��ا حيث  م��ر���ض��ى 
فيخترق  الحديد  كمية  ترتفع 
ال��ح��اج��ز ال��م��ع��وي وت��ح��دث 
ف���إن  وعليه  التر�سب،  عملية 
يعكفون  والباحثين  العلماء 
لإيجاد عقاقير ت�ستطيع �سحب 
ال��ح��دي��د ال��زائ��د وط���رده من 
الج�سم ب�أقل تكلفة وعناء على 

المري�ض.

هل التشخيص 
سهل؟

للحديد المتر�سب والزائد عن 
�آثار خطيرة  الطبيعي  المعدل 
ع��ل��ى ���ص��ح��ة و���س�الم��ة وعمل 
ومنها  الج�سم  �أع�ضاء  معظم 
تر�سب  ب�سبب  ال��ن��م��و  ت���أخ��ر 
النخامية،  الغدة  في  الحديد 
ب�سبب  ال��ق��ل��ب  ع�ضلة  ف�����ش��ل 
القلب،  ع�ضلات  في  التر�سب 

تليف الكبد ب�سبب التر�سب في 
خلايا و�أن�سجة الكبد، الإ�صابة 
بمر�ض ال�سكري ب�سبب تر�سب 
البنكريا�س،  غدة  في  الحديد 
ب�سبب  ب��ال��ع��ق��م  والإ����ص���اب���ة 
الأع�ضاء  في  الحديد  تر�سب 

التنا�سلية. 
هنالك  �أن  ال��م��ع��روف  وم���ن 
م���ج���م���وع���ة م�����ن �أم�����را������ض 
ال������دم ال����وراث����ي����ة، ي��ح��ت��اج 

ب��ع�����ضٌ م��ن��ه��ا �إل����ى ن��ق��ل دم، 
المتو�سط  ال��ب��ح��ر  دم  كفقر 
الثلا�سيميا  بمر�ض  المعروف 
حيث   ،)thalassemia(
�إنه في مثل هذه الحالات يكون 
الدم الذي يُ�صنع داخل ج�سم 
�صالح  غير  الم�صاب  الإن�سان 
في  با�ستمرار  ويتك�سر  للحياة 
م�ستواه  وي��ك��ون  العظم  نخاع 
مما  ب��ا���س��ت��م��رار،  منخف�ضاً 

أدوية ووسائل تشخيص حديثة لطرد 
الحديد الزائد من الجسم

عنصر  ومنها  بداخله  الموجودة  المعادن  كافة  توازن  على  بالمحافظة  الإنسان  جسم  يقوم 
من  المزيد  بامتصاص  ويسمح  والأمعاء  المعدة  من  الامتصاص  عملية  بضبط  وذلك  الحديد، 
الحديد إذا ما زادت حاجة الجسم له، أما إذا زاد الحديد بكميات كبيرة فإن الجسم سوف يعجز عن 

التخلص منه فيحدث تراكم وترسب لعنصر الحديد داخل مختلف الأعضاء في جسم الإنسان.
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ت���أخ��ر ف��ي النمو  �إل���ى  ي�����ؤدي 
الكثير  وظ���ائ���ف  ف���ي  وف�����ش��ل 
المري�ض  ج�سم  �أع�����ض��اء  م��ن 

الم�صاب. 
وبف�ضل تطور الطب في الوقت 
�أ�صبح  كبير  وب�شكل  الحالي 
هذه  في  متخ�ص�صون  هناك 
الأمرا�ض التي �صار اكت�شافها 

المبكر ممكناً ومنذ الولادة.
ت�����ش��خ��ي�����ص  الآن  و�أ����ص���ب���ح 
م��ج��م��وع��ة م����ن الأم����را�����ض 
وفي  ومتوفرا  ممكنا  الوراثية 
وت�شخي�ص  اك��ت�����ش��اف  ح��ال��ة 
فيتم  الأم��را���ض  تلك  م��ن  �أي 
�إخ�ضاع المولود المُ�صاب �إلى 
برامج معينة ويتم تحويله �إلى 
المتخ�ص�ص  ال��ط��ب��ي  ال��ف��رع 

لحالته.

هل عملية نقل 
الدم آمنة؟ 

رغم �أن وجود برنامج نقل دم 
نَ  مكَّ �شهرياً،  ومنتظم  متكرر 
الإن�سان لأن يعي�ش حياة عادية 
�شخ�ص  �أي  مثل  مثله  تماماً 
�أن  �إلا  وطبيعي،  �صحيح  �آخ��ر 
والمنقذ  العلاجي  الحل  لهذا 
يتم  م�ضاعفات  الطفل  لحياة 
ف��ي مثل هذه  ع���ادة  ر���ص��ده��ا 
�أهميتها  ف��ي  ي���أت��ي  ال��ح��الات، 

وخطورتها »تراكم الحديد«.
 وكما هو معروف ف�إن الحديد 
هو عن�صر هام جدا ل�صحتنا، 
ل��دى  ي�صبح  ت��ن��اق�����ص  ف�����إذا 
عن  وينتج  دم  فقر  الإن�����س��ان 
ذلك الكثير من الم�ضاعفات، 
و�إذا زاد الحديد عن معدلاته 
حينها  ي����ؤدي  ف���إن��ه  المعروفة 
�إل��ى ح��دوث ت�سمم، ول��ذا ف�إن 
�صعب  ال��ح��دي��د  ام��ت�����ص��ا���ص 
من  خ��روج��ه  �أن  ك��م��ا  ج����داً، 

الج�سم �أي�ضاً �صعب جدا.

�إلى  العادي  الإن�سان  ويحتاج 
ما بين 3 �إلى 4 وحدات �شهرياً 
�أن��ه  �آخ���ر  بمعنى  ال����دم،  م��ن 
ي��ت��راك��م ل���دى ال��م��ري�����ض نحو 
الحديد،  م��ن  مليغرام  �أل���ف 
وه����ذا ي��خ��رج م��ن��ه ف��ق��ط 30 
م��ل��ي��غ��رام��ا، وي���ظ���ل ال��ب��اق��ي 
ج�سم  �أع�����ض��اء  ف��ي  متر�سبا 
والع�ضلات  كالكبد  المري�ض 
لح�سن  ولكن  العظم.  ونخاع 
هناك  �أ�صبحت  فقد  ال��ح��ظ 
وتوفرت  الم�شكلة  لهذه  حلول 
طرد  على  تعمل  �أدوي����ة  ع��دة 

الحديد من الج�سم.
كيف تتم مراقبة 
مخزون الحديد؟ 

من ال�ضروري مراقبة مخزون 
قبل  المري�ض  عند  ال��ح��دي��د 
وخلال عمليات نقل الدم حتى 

ج�سمه  في  الكمية  تتجاوز  لا 
الحد المطلوب ويبد�أ التر�سب 
المهمة  ج�سمه  �أع�����ض��اء  ف��ي 

كالكبد مثلًا. 
ال��ح��دي��د قد  �أدوي����ة ط���رد  �إن 
ففي  الأج���ي���ال،  عبر  ت��ط��ورت 
ال�����س��اب��ق ك����ان ي��ع��ط��ى ع�الج 
»دي�سفيروك�سامين  ا���س��م��ه 
�أو   Disferoxamine
دي�سفيرال Desferal« وكان 
تحت  تو�ضع  م�ضخة  �شكل  في 

الجلد لعدة �ساعات كل يوم.
 وق����ب����ل ذل�����ك ك�����ان ه��ن��اك 
»دي��ف��ري��ب��رون  ا���س��م��ه  دواء 
ب���د�أ   ،»Deferiprone
الحقن  ت��ل��ك  ب��ع��د  ا�ستعماله 
�شكل  في  وك��ان  )دي�سفيرال( 
م��رات  ث�الث  تُعطى  �أق��را���ص 
يومياً وكان حجم الحبة كبيراً 

الأط��ف��ال  لت�ضايق  �أدى  مما 
ارتبط  ا�ستعماله  �أن  �إلا  منها، 
بم�ضاعفات كثيرة من �ضمنها 
البي�ضاء  ال��دم  كريات  نق�ص 
من  وغيرها  الكبد  وال��ت��ه��اب 
�أنه  على  علاوة  الم�ضاعفات، 

لم يكن علاجاً فعالًا جداً. 
�أم����ا ال���ع�ل�اج ال��ج��دي��د ال���ذي 
فهو  الحالي  الوقت  في  ظهر 
تي  دي   - »دي��ف��ي��رازي��روك�����س 
 »Deferasirox - DT
 ،»exjade وي�سمى »�إك�س جاد
وكان يُعطى مرة كل يوم، وكان 
على �شكل �أقرا�ص كبيرة فكان 
طريق  عن  ال�سابق  في  يُعطى 
�إذاب���ت���ه ف���ي ال���م���اء ويُ�����ش��رب 
ولكن  ال��ب��رت��ق��ال  ع�صير  م��ع 
عملية  ف��ي  تمثلت  ال�صعوبة 
�إذابته وبلعه. وتطور الآن هذا 
جديد  ن��وع  منه  وظهر  العقار 
يُطلق عليه »ديفيرازيروك�س - 
 Deferasirox إف �سي تي�
نيو  »ج��اد  وي�سمى   »- FCT
عن  ع��ب��ارة  وه��و   ،»Jadenu
�أقرا�ص، �سهلة الذوبان والبلع 
واح��دة  حبة  بمقدار  وتُ���ؤخ��ذ 
تماماً  فعال  دواء  وهو  يومياً، 

في طرد الحديد.

  �الحديد هام لصحتنا وتناقصه يؤدي لفقر 
دم أما زيادته فتؤدي إلى حدوث تسمم

  �أدوية طرد الحديد قد تطورت عبر الأجيال 
من المضخة إلى الحقن إلى الأقراص
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لفيتامين  الأ�سا�سية  والوظيفة 
ع��ل��ى  ال���ح���ف���اظ  ه����ي  )د( 
الج�سم،  ف��ي  المعادن  ت���وازن 
الكال�سيوم  م�ستوى  وبالأ�سا�س 
وال���ف���و����س���ف���ور، ح��ي��ث ي��ع��زز 
ال��م��ع��ادن  امت�صا�ص  عملية 
الخ�سارة  ويمنع  الأم��ع��اء،  في 
في  ال��م��ع��ادن  لهذه  المفرطة 
ب��دخ��ول  يتحكم  ك��م��ا  ال��ك��ل��ى، 

وخروج المعادن في العظام.
�إل���ى ذل���ك، ت�شير  ب��الإ���ض��اف��ة 
�أن  �إل������ى  �أب�����ح�����اثٌ ج����دي����دة 
في  ا  هامًّ دورًا  )د(  لفيتامين 
الخلايا،  نمو  عمليات  تنظيم 
بما في ذلك قَمْع نمو الخلايا 
ن�شاط  وزي�����ادة  ال�����س��رط��ان��ي��ة 

الجهاز المناعي.

أهمية الفيتامين 
يعمل الهرمون على امت�صا�ص 
ال��ك��ال�����س��ي��وم م��ن ال���غ���ذاء في 
الجهاز اله�ضمي �إلى الج�سم. 
ل���ذا ق���د ي������ؤدي ن��ق�����ص��ه �إل���ى 
ان��خ��ف��ا���ض ف���ي ام��ت�����ص��ا���ص 
الكال�سيوم من الغذاء، ونتيجة 
من  الكال�سيوم  يتحرّر  لذلك، 
على  الحفاظ  بهدف  العظام 
في  للكال�سيوم  ث��اب��ت��ة  ن�سبة 

الدم.

تواصل مع أطباء
img src=»https://static.<

فيتامين د

فيتامين د ليس فيتامينًا وإنمّا هرمون عائلة هرمونات الإستيروئيد يتم انتاجه في الجسم 
ويخضع  معينّة،  أغذية  من  عليه  الحصول  يمكن  كما  الشمس،  لأشعّة  للتعرضّ  نتيجة 
إنتاجه في جسمنا، لرقابةٍ صارمة، وآلية إنتاجه مماثلة لتلك التي تخص الهرمونات الأخرى.

ما هي مصادره؟ ومتى يجب إجراء فحص 
نسبته في الجسم؟
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في  �إ���ص��اب��ات  ه��ذا  ع��ن  ينتج 
العظام )الرخد لدى الأطفال 
- Rickets �أو تخلخل العظام 
ل��دى   Osteoporosis  -
�إلحاق  عن  ف�ضلًا  البالغين(، 
وارت��ف��اع  بالع�ضلات  ال�ضرر 

�ضغط الدم.
الأبحاث على  ت�ؤكد بع�ض  كما 
الم�ستويات  بين  علاقة  وجود 
 D ال��م��ن��خ��ف�����ض��ة ل��ف��ي��ت��ام��ي��ن
و�أم��را���ض  ال�سّكّري،  وم��ر���ض 
المناعة الذاتيّة )التي يهاجم 
الج�سم،  المناعي  الجهاز  بها 
و�أن����واع   ،)SLE  - ك��ال��ذئ��ب��ة 
معيّنة من الأورام ال�سرطانية.

�أهم م�صادره
تتمثل �أهم م�صادر فيتامين د 

في التالي:
 الإنتاج الذاتي في الجلد تحت 
ت�أثير الإ�شعاع فوق البنف�سجي: 
ال��خ��ام  ال���م���ادة  ت��ت��ح��ول  �إذ 
 -  7(  7 دِيهيدروكولي�ستيرول 
 )Dehydrocholesterol

 Pre الفيتامين  طليعة  �إل���ى 
vitamin D3 وفي النهاية �إلى 

فيتامين دي.

ت����زوي����د خ����ارج����ي م�����ص��دره 
)د(  فيتامين  يتواجد  الغذاء: 
م�صدرها  التي  الأغ��ذي��ة  ف��ي 
مطابق  وه��و  الحيوانات،  من 
الذي   )D3( لفيتامين  تماماً 
�أج�سامنا. من  �إنتاجه في  يتم 
فيتامين  ف���إن  �أخ���رى،  ناحيةٍ 
الأغذية  من  م�صدره   )D2(
النباتية حيث يتواجد فيتامين 
من  خ��ا���ص��ة  �أن�����واع  ف��ي  )د( 
و�صفار  الكبد  مثل  الأغ��ذي��ة 

البي�ض وزيت ال�سمك.
المو�صى  اليومي  الا�ستهلاك 
به هو 400 – 600 وحدة دولية 
 0،025  = دولية  وح��دة   0،1(
م«غ(. يمكن توفير هذه الكمية 
التعر�ض  ط��ري��ق  ع��ن  ��ا  �أي�����ضً
ل��ل�����ش��م�����س، وف�����ي ال����ولاي����ات 
يتم  الأم���ري���ك���ي���ة  ال��م��ت��ح��دة 
ا  فيتامين )د( �صناعيًّ �إ�ضافة 

�إلى الحليب ومنتجاته.

فحص الفيتامين 
�أقلّ من 15 نانوغرام للتر )37 
نانومول للتر( يعتبر نق�صاً في 

 .D فيتامين
فيتامين  نق�ص  عن  ينتج  قد 

:D
ع����دم الا���س��ت��ه�الك ال��ك��اف��ي 
لفيتامين D: يتواجد فيتامين 
�أن��������واع م��ع��يّ��ن��ة م��ن  D ف����ي 
�شيتاكي،  فطريات  الأ�سماك، 
يتم  ومنتجات  البي�ض  زلال 
ب�شكل  لها  الفيتامين  �إ�ضافة 
ا�صطناعي كمنتجات الحليب.

يبلغ  به  المو�صى  الا�ستهلاك 
حالة  وف��ي  لليوم،  وح��دة   400
يمكن  ال��ح��م��ل  �أو  ال��ن��ق�����ص 
 1000 وحتّى   800 ا�ستهلاك 

وحدة.
لأ�شعّة  الكافي  التعرّ�ض  عدم 
ال�شم�س: ال�شائع لدى الأطفال، 
والأ�شخا�ص الذين يعملون في 
والأ�شخا�ص  مغلقة،  �أم��اك��ن 
ال���ذي���ن ي���رت���دون ال��م�الب�����س 
لأ�سباب  ال�سنة  طيلة  الطويلة 
الأ���ش��خ��ا���ص  �أنّ  ك��م��ا  دي��ن��يّ��ة، 

والذين  الغامقة  الب�شرة  ذوي 
للوقاية  م�ستح�ضر  ي�ستعملون 
ق���د ي��ك��ون��ون م��ع��رّ���ض��ي��ن هم 
الكمّية  امت�صا�ص  لعدم  ا  �أي�ضً
ال�شم�س  �أ���ش��عّ��ة  م��ن  الكافية 

 .D لانتاج فيتامين
م�شاكل في امت�صا�ص فيتامين 
في  م�شاكل  ع��ن  الناتجة   :D

الجهاز اله�ضمي.
ل������دى ال���ب���ال���غ���ي���ن، ب�����س��ب��ب 
ان��خ��ف��ا���ض ق���درة ال��ك��ل��ى على 
ل��ل��م��ادّة   D فيتامين  ت��ح��وي��ل 

الفعّالة.

متى يجب إجراء 
الفحص؟

يعانون  الذين  البالغين  ل��دى 
)مر�ض  العظام  تخلخل  م��ن 
في  انخفا�ض  ب�صورة  يظهر 
كثافة العظام(، ارتفاع �ضغط 

الدم �أو �إ�صابة الكلى.
ع�����ن�����د ال�����������ش�����ك ب����ف����رط 
ف������ع������ال������يّ������ة ال�������دّري�������ق�������ة 
 ،)Hyperparathyroidism(

ال�سّلّ، �أو ال�سّاركويد.
ل���دى الأط���ف���ال ع��ن��د ال�����ش��كّ 
يظهر  المر�ض  )هذا  بالرخد 
على �شكل تخلّف بالنموّ وت�شوّه 

العظام(
عن  للك�شف  ت��ح��رٍ  كفح�ص 
D ل��دى  ن��ق�����ص ال��ف��ي��ت��ام��ي��ن 
والن�ساء  الأط��ف��ال  البالغين، 

الحوامل.

  الوظيفة الأساسية لفيتامين )د( هي 
الحفاظ على توازن المعادن في الجسم

  نقص الفيتامين يؤدي لانخفاض 
امتصاص الكالسيوم من الغذاء والإضرار 

بالعظام
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سلطنة عمان

الدكتورة ثريا بن سيف الحوسنية رئيسة الجمعية العمانية لأمراض الدم الوراثية، تتحدث 
من  فيه  تحققت  وما  الوراثية  الدم  بأمراض  والتوعية  التعريف  في  ودورها  الجمعية  عن 
إنجازا ، وتعرج على معاناتها مع المرض وكيف تمكنت من تجاوز هذا الأمر من خلال مراحل 

حياتها المختلفة .

الدعوة لتشـريع يلــزم بالفحـص قبـل 
الــزواج لحمـاية الأجيـال

  تقرير 
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العمانية  الجمعية  �أن  وتك�شف 
لأم��را���ض ال��دم ال��وراث��ي��ة هي 
غير  تطوعية  �أه��ل��ي��ة  جمعية 
رب��ح��ي��ة �أٌ���ش��ه��رت ف��ي ال��راب��ع 
2009م،  لعام  يونيو  من  ع�شر 
ب�أمرا�ض  بالم�صابين  وتعنى 
انت�شارا  الأكثر  الوراثية  الدم 
الأنيميا  وه��ي  ال�سلطنة  ف��ي 

المنجلية والثلا�سيميا.

فعاليات متنوعة
ت�����س��ع��ى ال��ج��م��ع��ي��ة ال��ع��م��ان��ي��ة 
لأم��را���ض ال��دم ال��وراث��ي��ة �إل��ى 
انت�شار  ب��م��دى  ال��وع��ي  ن�����ش��ر 
التي  والمعاناة  الأمرا�ض  هذه 
وذووهم،  الم�صابون  بها  يمر 
توعية  على  �أي�ضا  تعمل  كما 
ب�أهمية  ال��ع��م��ان��ي  المجتمع 
لمنع  المبكر  الطبي  الفح�ص 
وتعمل  الأمرا�ض  هذه  انت�شار 
مع الجهات ذات الاخت�صا�ص 
ع��ل��ى �إي����ج����اد ال��ت�����ش��ري��ع��ات 
اللازمة لتحقيق هذا الهدف.

وت���ق���دم ال��ج��م��ع��ي��ة خ��دم��ات 
وب���رام���ج ت��وع��وي��ة م�����س��ان��دة 
ال��دم  ب���أم��را���ض  للم�صابين 
المنجلية  الأنيميا   - الوراثية 
الم�ستوى  على   - والثلا�سيميا 

ال�صحي والنف�سي والاجتماعي 
بالتن�سيق مع الم�ؤ�س�سات ذات 
ال��ع�الق��ة ان��ط�الق��ا م��ن م��ب��د�أ 

ال�شراكة الاجتماعية.
�إن�شائها  منذ  الجمعية  وقامت 
ب���ال���ع���دي���د م����ن ال��ف��ع��ال��ي��ات 
والأن���������ش����ط����ة ف����ي م��خ��ت��ل��ف 

للتوعية  ال�سلطنة  محافظات 
ب����أم���را����ض ال�����دم ال���وراث���ي���ة 
و�أه���م���ي���ة ال��ف��ح�����ص ال��ط��ب��ي 
ال��م��ب��ك��ر ك��و���س��ي��ل��ة �أ���س��ا���س��ي��ة 
التبرع  و�ضرورة  منها  للوقاية 
الم�صابين  لم�ساندة  ب��ال��دم 
لاحتياجهم  الأم��را���ض  ب��ه��ذه 

الدائم لكميات من الدم طيلة 
فترة حياتهم. 

والفرق  الجمعية  قامت  كما 
كبير  عدد  بزيارة  لها  التابعة 
م��ن ال��م��دار���س وال��ج��ام��ع��ات 
والهيئات  والوزارات  والكليات 
الخا�ص  القطاع  وم�ؤ�س�سات 
للتعريف  ال��م��ر�أة  وجمعيات 
وتقوم  و�أن�شطتها،  بالجمعية 
مع  بالتعاون  �أي�ضا  الجمعية 
وم�ؤ�س�ساتها  ال�صحة  وزارة 
ال�صحية  الخدمات  لتح�سين 
وتتوا�صل  للمر�ضى  المقدمة 
ب��ا���س��ت��م��رار م���ع ب��ن��وك ال���دم 
لتنظيم حملات التبرع بالدم.

وزارة  م��ع  �أي�����ض��ا  ون��ت��وا���ص��ل 
وم�ؤ�س�سات  ال��ع��ام��ل��ة  ال��ق��وى 
الوعي  لن�شر  الخا�ص  القطاع 
بطبيعة �أمرا�ض الدم الوراثية 
يحتاجها  ال��ت��ي  وال��م�����س��ان��دة 
في  يعملون  ممن  الم�صابون 

م�ؤ�س�سات القطاع الخا�ص.

قراءة رقمية
الدم  �أم��را���ض  �أن��واع  �أكثر  من 
فقر  هو  ال�سلطنة  في  انت�شارا 
ال����دم ال��م��ن��ج��ل��ي وه���و م��ر���ض 

  �يولد سنويا 150-170 طفلًا مصابين بفقر 
الدم المنجلي و25 طفلا مصابين 

بالثلاسيميا
  �د. ثريا الحوسنية رئيسة الجمعية العمانية 

لأمراض الدم الوراثية ولدت مصابة 
بالأنيميا المنجلية

35العدد السابع - يناير  2٠٢٠م



وراثي ي�صيب نخاع الدم وينتج 
تغير  مع  ال��دم  في  نق�ص  عنه 
في �شكل كريات الدم الحمراء 
ل��ت�����ص��ب��ح ه�ل�ال���ي���ة ال�����ش��ك��ل 
وهو  والثلا�سيميا  كالمنجل، 
ك��ذل��ك ي�صيب  م��ر���ض وراث���ي 
عنه  ينتج  حيث  العظم  نخاع 
تكون  بحيث  ال���دم  ف��ي  نق�ص 
كريات الدم الحمراء غير قادة 
نتيجة  بوظيفتها  القيام  على 
تك�سرها الم�ستمر قبل �أوانها .

بين  ف���إن  درا�سة  �آخ��ر  وح�سب 
العالم  �سكان  من   %7 �إلى   %5
جينات  م���ن  ج��ي��ن��ا  ي��ح��م��ل��ون 
�أم���را����ض ال���دم ال��وراث��ي��ة �أي 
 ، �شخ�ص  مليون   50 ح��وال��ي 
وما يقارب ثلث مليون �شخ�ص 
ب�أحد  يولدون �سنويا م�صابين 

�أمرا�ض الدم الوراثية .
توجد  ف�ال  ال�سلطنة  ف��ي  �أم���ا 
ب��ي��ان��ات دق��ي��ق��ة ح���ول �أع���داد 
ال��م�����ص��اب��ي��ن وال��ح��ام��ل��ي��ن 
لأم��را���ض ال��دم ال��وراث��ي��ة، �إلا 
التي  الإح�����ص��ائ��ي��ات  �آخ���ر  �أن 
وزارة  م���ن  ك���ل  ب��ه��ا  ق���ام���ت 
جامعة  وم�ست�شفى  ال�صحة 
�إل��ى  ت�شير  قابو�س  ال�سلطان 
�سكان  م��ن   %60 ح��وال��ي  �أن 
من  جينا  يحملون  ال�سلطنة 
الوراثية  الدم  �أمرا�ض  جينات 
لأمرا�ض  جينات  منها   %10 و 
هذه  ت�شير  كما  خطيره.  دم 
�سنويا  يولد  انه  الإح�صائيات 
ط��ف�ال   170-150 ح����وال����ي 
المنجلي  الدم  بفقر  م�صابين 
م�صابين  طفلا   25 وح��وال��ي 
يوجد  �أن��ه  �أي  بالثلا�سيميا، 
�شخ�ص  �آلاف   8 حوالي  حاليا 
المنجلية  بالأنيميا  م�صابين 

في عمان.
الجمعية  �أع�����ض��اء  وم��ع��ظ��م 
ال��ع��م��ان��ي��ة لأم����را�����ض ال���دم 
الوراثية من المر�ضى وذويهم 
م����ن م��خ��ت��ل��ف م��ح��اف��ظ��ات 
ال�سلطنة �إلا �أن هناك �أع�ضاء 
�آخ���ري���ن م���ن الأط����ب����اء وم��ن 

المهتمين بالعمل التطوعي.
ب�أن  الجمعية  رئي�سة  وتطالب 
حكومي  ت�شريع  هناك  يكون 
الفح�ص  ب��ال��زام��ي��ة  وق��ان��ون 
الطبي المبكر، وهذا يعني �أن  
على الأ�شخا�ص المقبلين على 
�أنهم  مايثبت  �إظ��ه��ار  ال���زواج 
لهم  ويترك  بالفح�ص  قاموا 
حرية �إتمام الزواج من عدمه 

بعد ذلك.

تجربة ملهمة
���س��ي��ف  ب����ن  ث���ري���ا  د.  ت���ق���ول 
الجمعية  رئي�سة  الحو�سنية 

ال��ع��م��ان��ي��ة لأم����را�����ض ال���دم 
الأنيميا  مع  »تجربتي  الوراثية 
�أول���ى  م��ن��ذ  ب����د�أت  المنجلية 
م��راح��ل ح��ي��ات��ي ح��ي��ث ول��دت 
تم  �أن  وم���ن���ذ  ب����ه،  م�����ص��اب��ة 
وهو  طفولتي  ف��ي  ت�شخي�صي 
رف��ي��ق��ي ال���دائ���م. ال��ح��ي��اة مع 
بال�سهلة  لي�ست  المر�ض  هذا 
وبالمعاناة  بالألم  مليئة  فهي 
وزي��ارة  وب��الأدوي��ة  وبالاكتئاب 
ال��م�����س��ت�����ش��ف��ي��ات، و�أت����ذك����ر 
معظم  �أق�����ض��ي  ك��ن��ت  �أن���ن���ي 
�أي��ام��ي ال��درا���س��ي��ة ف��ي غرف 
الأجنحة  بين  الم�ست�شفيات 
وغرف العناية المركزة وذلك 
ل��ك��ث��رة ال��م�����ض��اع��ف��ات ال��ت��ي 

ح�صلت لي ب�سببه.
وت�����ض��ي��ف: ك��ن��ت دائ���م���ا ما 
�أن  ف��ي  �أمنيتي  ع��ن  �أت��ح��دث 
دعم  مجموعة  هناك  يكون 
المنجلية  الأنيميا  لمر�ضى 

ت���ت���ح���دث ع����ن م��ع��ان��ات��ه��م 
يواجهونها  التي  والتحديات 
بهذا  الوعي  رفع  على  وتعمل 
ال�صدفة  وك��ان��ت  ال��م��ر���ض، 
ع��ن��دم��ا   2007 ع�����ام  ف����ي 
ج��اءت��ن��ي �إح����دى ال��زم��ي�الت 
مجموعة  ب�����أن  و�أخ��ب��رت��ن��ي 
م��ن ال��م�����ص��اب��ي��ن ب��الأن��ي��م��ي��ا 
المنجلية والثلا�سيميا و�أولياء 
لمناق�شة  يجتمعون  �أم��وره��م 
جمعية  �إن�شاء  �إمكانية  مدى 
�أهلية تتحدث با�سم المر�ضى 
وتُعنى باحتياجاتهم و��سألتني 
الان�����ض��م��ام  �أود  ك��ن��ت  �إن 
حلمي  ب�أن  ف�أح�س�ست  اليهم، 
ب��د�أت  وبالفعل  يتحقق  ب���د�أ 
التي  الاج��ت��م��اع��ات  بح�ضور 
وعلى  بيوتنا  في  نعقدها  كنا 
ف���ن���ج���ان ق���ه���وة ف����ي غ��ال��ب 
كم�ؤ�س�سين  وب��د�أن��ا  ال��وق��ت، 
�إن��ه��اء  على  العمل  للجمعية 
الإجراءات الر�سمية للإ�شهار 
وت����م اخ���ت���ي���اري خ��ل�ال تلك 
الفترة كرئي�سة للجمعية التي 
كانت قيد الإ�شهار حتى العام 

. 2009
بحمد الله تم الإ�شهار ر�سميا 

  �تجربة د. ثريا مع المرض علمتها أنه 
بالإيجابية وتجنب الحديث عن المرض 

يزول الألم سريعاً
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كجمعية   2009 ال���ع���ام  ف���ي 
الوراثية  الدم  لأمرا�ض  �أهلية 
مجموعة  لها  و�ضعت  وال��ت��ي 
من الأهداف كان ومازال من 
ب�أهمية  ال��وع��ي  ن�شر  �أهمها 
ال��ف��ح�����ص ال��ط��ب��ي ال��م��ب��ك��ر 
لتجنب انت�شار هذه الأمرا�ض 
الجهات  مختلف  مع  والعمل 
ال�سلطنة  ف��ي  ال��ع�الق��ة  ذات 
ع���ل���ى ت��ح�����س��ي��ن ال���خ���دم���ات 
ال���م���ق���دم���ة ل�ل��أ����ش���خ���ا����ص 
الم�صابين بالأنيميا المنجلية 
والثلا�سيما و�أهاليهم. وكانت 
علياء  ال�سيدة  ال�سمو  �صاحبة 
ب��ن��ت ث��وي��ن��ي ب��ن ���ش��ه��اب �آل 
الم�ؤ�س�سين  �ضمن  من  �سعيد 
ل��ل��ج��م��ع��ي��ة وال���ت���ي �أ���ص��ب��ح��ت 
رئي�سة لمجل�س �إدارة الجمعية 

في فترتها الأولى بعد الإ�شهار 
الر�سمي.

في  بالقول:  ثريا  د.  وتختمم 
مع  تجربتي  الأح���ي���ان  جميع 
المر�ض علمتني �أنه كلما كنت 
وو�ضعي  الأل��م  حيال  �إيجابية 
ال���ع���ام و�آم���ن���ت �أن����ه ���س��ي��زول 
والعك�س  فعلا  ي��زول  �سريعاً، 
�صحيح. في جميع الأحوال �أنا 
له  الإن�سان  ذه��ن  ب���أن  م�ؤمنة 
ال�صحي  و�ضعه  في  كبير  دور 
و�أ�ؤمن بقانون الجذب في هذا 
المو�ضوع بالذات فكلما فكرت 
وتحدثت  المر�ض  ن��وب��ات  ف��ي 
�أنا  ل��ذا  للأ�سف،  ت�أتيني  عنه 
المر�ض  ن��وب��ات  �أ���س��ت��دع��ي  لا 
قدر  عنه  حديث  كل  و�أتجنب 

الم�ستطاع.

With best compliments from...

	
  	
  



�صحية  م��ن��ظ��م��ات  وط��ال��ب��ت 
وح���ق���وق���ي���ة ب���ت���وف���ي���ر ه���ذه 
الأدوي����ة، ن��ظ��راً لأن��ه��ا لا تباع 
ف����ي ال�������ص���ي���دل���ي���ات ب�����س��ب��ب 
ت�صل  �إذ  تكاليفها  ارت���ف���اع 
داعيةً  دولار،   400 نحو  �إل��ى 
�إل��ى  المعنية  ال��ج��ه��ات  ك��اف��ة 
للمر�ضى،  توفيره  على  العمل 
من  الوقت  ذات  في  ومحذرةً 

�أن حياة ه�ؤلاء المر�ضى باتت 
مهددة بفعل نق�ص الأدوية.

ل��ذوي  ال����دواء  نق�ص  وي���أت��ي 
�أمرا�ض الدم الوراثية مع نفاد 
حياة  يهدّد  ما  كثيرة،  �أدوي���ة 
الكلى  مثل  ب�أمرا�ض  المر�ضى 
الأطفال  جانب  �إلى  والأورام، 
الخا�ص  الحليب  توفر  لعدم 

بهم.

أعداد المرضى
�أزمة  �إن  ال�صحة  وزارة  قالت 
والم�ستهلكات  الأدوي���ة  نق�ص 
غزة  م�ست�شفيات  في  الطبية 
ال�صحية  الأح��وال  من  تفاقم 
الهيموفيليا  لمر�ضى  ال�سيئة 
حياتهم  وتهدد  والثلا�سيميا 

بخطر الموت«.

مر�ضى  عدد  �أن  �إلى  و�أ�شارت 
-الثلا�سيميا- في قطاع غزة، 
يبلغ 308، ويعتمدون على نقل 
للبقاء  متوا�صل  ب�شكل  ال��دم 

على قيد الحياة.
و-ال��ث�ال���س��ي��م��ي��ا- )وي�����س��م��ى 
ح��و���ض  دم  -ف���ق���ر  �أي�������ض���ا 
مر�ض  ال��م��ت��و���س��ط-(  البحر 
خا�ص،  ب�شكل  ينت�شر  وراث��ي، 

نقص الأدوية

قطاعت  جميع  تأثرت  التوالي،  على  عشر  الثالث  لعامه  الإسرائيلي  الحصار  وصول  مع 
الحياة في قطاع غزة، بما فيها القطاع الصحي، حيث حذرت وزارة الصحة الفلسطينية 
في  و-الثلاسيميا-  -الهيموفيليا-  مرضى  حياة  تعرض  من  مؤخراً،  غزة،  القطاع  في 

مستشفيات القطاع للخطر، جراء أزمة نقص الأدوية.

الحصار يفاقم معاناة مرضى الهيموفيليا 
والثلاسيميا في غزة



ف���ي م��ن��ط��ق��ة ح���و����ض ال��ب��ح��ر 
كريات  على  ي�ؤثر  المتو�سط، 
فقر  وي�سبب  ال��ح��م��راء  ال���دم 

الدم المزمن.
ب�شكل  الدم  نقل  �أن  و�أو�ضحت 
متكرر له�ؤلاء المر�ضى يت�سبب 
ت�ؤثر  مر�ضية،  بم�ضاعفات 
على القلب والكبد والبنكريا�س 
وعدم علاج هذه الم�ضاعفات 
ف�شل  عنه  ينتج  جيد  ب�شكل 
المهمة  الحيوية  الوظائف  في 

وبالتالي الوفاة.
وذكرت �أن م�ست�شفيات القطاع 
في  ح���اد،  نق�ص  م��ن  ت��ع��ان��ي 
الأدوية الم�ستخدمة في علاج 
ت�صيب  ال��ت��ي  ال��م�����ض��اع��ف��ات 

مر�ضى الثلا�سيميا.
ك��م��ا �أف�������ادت ال�������وزارة ب����أن 
ق��ط��اع  ف����ي  ���ش��خ�����ص��ا   125
غ������زة م�������ص���اب���ون ب��م��ر���ض 
ي�ستمر  ال��ذي  -الهيموفيليا- 

مع المري�ض مدى الحياة.
-ن��زف  �أو  و-ال��ه��ي��م��وف��ي��ل��ي��ا- 
الأمرا�ض  من  الوراثي-  الدم 
في  خللا  ت�سبب  التي  الوراثية 
الج�سم، وتمنعه من ال�سيطرة 

على عملية تخثر الدم.
ه���ؤلاء  �إن  -ال�صحة-  وقالت 
ي�����س��ت��ط��ي��ع��ون  لا  ال���م���ر����ض���ى 
�إلا  ال��ح��ي��اة  قيد  على  ال��ب��ق��اء 

لنق�ص  البديل  ال���دواء  بتوفر 
)الفاكتور(،  التجلط  عامل 
م�ست�شفيات  �أن  �إل��ىى  م�شيرةً 
كبير  نق�ص  م��ن  تعاني  غ��زة 
ف��ي ك��م��ي��ات ال����دواء ال�الزم��ة 

لمر�ضى -الهيموفيليا-.

جهود كبيرة
ق����ال م��دي��ر ع����ام ال�����ص��ي��دل��ة 
منير  ب��غ��زة،  ال�صحة  ب���وزارة 
البر�ش، خلال م�ؤتمر �صحافي 
�إن -�أزمة  عقده بمدينة غزة، 
والم�ستهلكات  الأدوي���ة  نق�ص 
ال��ط��ب��ي��ة ت��م��ر ف���ي م��راح��ل��ه��ا 
هناك  يكون  �أن  دون  ال�صعبة 

حلول في الأفق-.
من   %50 �أن  ال��ب��ر���ش  و�أو����ض���ح 
من  و%25  الأ���س��ا���س��ي��ة  الأدوي�����ة 
من  و%60  الطبية  الم�ستهلكات 
ال��دم  وب��ن��وك  المختبرات  ل���وازم 
نفدت من مخازن وزارة ال�صحة.

الفل�سطيني  الم��سؤول  وحمّل 
ال�����س��ل��ط��ات الإ���س��رائ��ي��ل��ي��ة 
الأدوي��ة  �أزم��ة  عن  الم��سؤولية 
كميات  دخ���ول  منعها  ج���راء 
الطبية  والم�ستهلكات  الأدوي��ة 
الوفود  و�صول  ومنع  اللازمة، 
والقوافل الإغاثية والطبية �إلى 

قطاع غزة.
بتوفير  ال�صحة  وزارة  وتقوم 
ال���ع�ل�اج ال���ل��ازم م���ن ال���دم 
ح�سب  للمر�ضى  وم�شتقاته 
ال���ح���اج���ة م����ن خ��ل��ال ط���رح 
ال��ع��ط��اءات ل�����ش��راء الأدوي����ة 
التجلط،  عوامل  مثل  اللازمة 
ك���م���ا وق����ع����ت ات���ف���اق���ي���ة م��ع 
ال�سوي�سرية   NNHF م�ؤ�س�سة 
العلاج  ت�شمل  �سنتين  ل��م��دة 
تدريب  يتم  حيث  ال��م��ن��زل��ي، 
على  و�أه���ال���ي���ه���م  ال��م��ر���ض��ى 
ك��ي��ف��ي��ة ت��ل��ق��ي ال����ع��ل�اج ف��ي 
للطواقم  الرجوع  دون  المنزل 

ال��ط��ب��ي��ة، �إ���ض��اف��ة �إل����ى دع��م 
في  للهيموفيليا  وتطوير مركز 
و تطوير  ق��ط��اع غ���زة، ودع���م 
بالفحو�ص  تعنى  م��خ��ت��ب��رات 
الهيموفيليا  بمر�ضى  الخا�صة 
الوعي  في قطاع غزة، وزيادة 
و�أهاليهم  للمر�ضى  والإدراك 
التعامل  وكيفية  المر�ض  حول 
معه، وت�أهيل الطواقم الطبية، 
وت�أهيل الم��سؤولين والاداريين 
التي  الم�ؤ�س�سات  في  العاملين 

تهتم بمر�ضى الهيموفيليا.
اللجنة  رئي�س  قال  جهته،  من 
�أ�سامة  للهيموفيليا  الوطنية 
ال�صحة  وزارة  �إن  ال��ن��ج��ار 
ال�سجل  �إن�����ش��اء  ع��ل��ى  تعكف 
لمر�ضى  الالكتروني  الوطني 
الهيموفيليا وهو قيد التطوير، 
التعديل  ع��م��ل  �إل����ى  �إ���ض��اف��ة 
ال��خ��ا���ص   HIS ن���ظ���ام  ع��ل��ى 
يظهر  بحيث  بالم�ست�شفيات 
تنبيه  م���ع  ال��م��ري�����ض  ا����س���م 
با�شارة خا�صة ان هذا مري�ض 
معه  ل��ل��ت��ع��ام��ل  ه��ي��م��وف��ي��ل��ي��ا 

بحر�ص �شديد.
ال�شراكة  بناء  موا�صلة  و�أك��د 
الجمعيات  مع  الإ�ستراتيجية 
التي تعنى بمر�ضى الهيموفيليا 
وم������ع الات������ح������اد ال���ع���ال���م���ي 

للهيموفيليا.

  �عدد مرضى الثلاسيميا في غزة 308 
مريضاً والهيموفيليا 125 مريضاً

  �تحميل سلطات الاحتلال المسؤولية عن 
الأزمة جراء منعها دخول الأدوية لغزة




