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تحتف��ل الجمعية الأهلية لأمرا�ض الدم الوراثية 
بمرور ثلاثين عاماً على ت�أ�سي�س��ها،  تزامناً مع 
جه��ود حكومية ومدنية كبيرة �أدت حالياً �إلى 

انخفا�ض كبير في معدلات ن�س��بة الإ�صابة 
بال�س��كلر بين المواليد في البحرين بن�سبة تفوق 

.%95

�إن ه��ذا الإنجاز الكبير هو ثمرة لجهود جبّارة 
امت��دّت على مدى �أكثر من 30 عامًا قامت بها 

مملكة البحرين لمكافحة هذا المر�ض ال�س��كلر 
بالت��وازي مع جهود �أهلية ومجتمعية، بالإ�ضافة 

�إلى ت��شريعات وقوانين تدريجية ومتتابعة 
وق��رارات تنظيمية من �أبرزها الفح�ص ما قبل 
ال��زواج والفحو�صات على المواليد الجدد وغيرها.

�إن ن�س��بة الإ�صابة بال�سكلر في مطلع 
ثمانيني��ات القرن المن�صرم في البحرين - حيث 
كان��ت بداية �إجراء الفحو�صات - حوالي %2 
م��ن المواليد، فكان يولد 210 �أطفال م�صاب 

�س��نوياً، بينما انخف�ضت الن�سبة ب�شكل كبير 
و�أ�صبح��ت الآن 0.2% �أي 20 طفل يولد م�صاب 

�سنوياً فقط.

لقد بد�أنا عمل م�س��ح في عام 2007 لكل 
طفل يولد ن�أخذ منه دم من الحبل ال��سري بعد 

الولادة مبا��شرة لفح�ص ال�سكلر، وا�ستمرينا 
ب�أخ��ذ الفحو�صات، �إذ بينت الفحو�صات �أن 

الإع��داد في انخفا�ض، فمنذ �أن كانت الإعداد 
ت�صل �إلى 210 م�صابين �س��نوياً تدرجت في 

الن��زول الكبير حتى و�صلت الآن ما بين 20 �إلى 
30 طفلاً في ال�س��نة، ولولا تلك الجهود لازداد 

إنخفاض نسبة الإصابة

عدد المر�ضى وتزاحموا على مجمع ال�س��لمانية 
الطبي خا�صة ق�سم الأطفال.

ول��ولا الجهود الكبيرة التي تقوم بها جمعية 
�أمرا���ض الدم الوراثية والتعاون الكبير بينها 

وب�ني وزارة ال�صحة ووزارة التربية والتعليم �إلى 
جان��ب جهود وزارة الإعلام وال�صحفيين من 

تثقيف وتوعية ون��شر الكتب وفح�ص الطلاب 
لما انخف�ضت تلك الأرقام.

وفي ه��ذا الإطار ننوه �إلى الدور الكبير الذي 
قام��ت به الجمعية والفحو�صات الوراثية 

للطلب��ة في ال�صف الثاني ثانوي �أي قبل التخرج 
بع��ام واحد، بلغت نحو 95 �ألف طالب خلال 16 
�س��نة، والتي بد�أت منذ العام 1998 �إلى 2014، 
حي��ث توقف عمل الفحو�صات في ذلك العام، 

لذا �أقترح الموا�صلة والا�س��تمرار بالقيام به بعد 
�إنتهاء جائحة كورونا.

�إن قيم��ة الفحو�صات التي تقوم بها الجمعية 
لجميع الطلاب بلغ 14 �ألف دينار �س��نوياً، وهذا 

المبلغ ي�ش��مل �شراء المواد المختبرية للفح�ص 
والموظف�ني ال�صحيين المختبرات والتقنيين.

وختاماً لا نن�س��ى الإ�شادة بالتطور الكبير في 
الخطة العلاجية لمر�ضى ال�س��كلر في البحرين، 

والذي انعك���س على نوعية الأدوية، فمري�ض 
ال�س��كلر �أ�صبح ي�ستخدم دواء »هيدروك�سي 

يوري��ا« والذي خفّف عليه بع�ض �أعرا�ض المر�ض، 
لكونه يرفع من ن�س��بة هيموجلوبين اف الجنيني 

ويعادل ال�س��كلر، وعليه ي�صبح المري�ض �أ�شبه 
بالحام��ل للمر�ض ويغنيه عن الأدوية.

يض د. شيخة العر

رئي�س مجل�س الإدارة 
 رئي�س التحرير

الافتتاحية
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ب�أمر من �صاحب ال�سمو الملكي الأمير �سلمان بن 
حمد �آل خليفة، ولي العهد رئي�س مجل�س الوزراء 

حفظه الله، با�شرت وزارة ال�صحة بتوفير دواء 
كريزانليزوماب و�إدخاله �ضمن البروتوكول العلاجي 
لمر�ضى ال�سكلر بعد ا�ستكمال التجارب ال�سريرية 
اللازمة، ويعُنى هذا الدواء الذي �أعلنت عنه هيئة 

الخدمات ال�صحية الوطنية في بريطانيا بعلاج 
مر�ضى فقر الدم المنجلي »ال�سكلر« كونه �أول 

علاج مكت�شف منذ 20 عاماً في هذا المجال و�أثبت 
فاعليته للعلاج.

وي�أتي هذا الأمر ت�أكيدًا على حر�ص �صاحب ال�سمو 
الملكي ولي العهد رئي�س مجل�س الوزراء على �صحة 

و�سلامة المواطنين واعتبارها �أولوية ق�صوى دائمة.
ويعتبر دواء كريزانليزوماب ثورة في عالم �صناعة 
الأدوية لما يقوم به من تغيير حياة المر�ضى. ويتم 

�إعطاء هذا الدواء عن طريق نقل الدم بالتنقيط 
حيث يعمل عن طريق الارتباط ببروتين في خلايا الدم 

لمنع تقييد �إمداد الدم والأك�سجين.
وقد �أ�شادت الدكتورة نجاة مهدي ا�ست�شارية �أمرا�ض 

الدم للأطفال بمجمع ال�سلمانية الطبي، ونائب 
رئي�س الجمعية، بتوجيهات ولي العهد رئي�س الوزراء 

الامير �سلمان بن حمد ال خليفة بتوفير دواء 
كريزانليزوماب و�إدخاله �ضمن البروتوكول العلاجي 

لمر�ضى ال�سكلر.
وك�شفت �أن الدواء الجديد مختلف عن دواء 

هيدروك�سي يوريا وهو دواء مهم في علاج فقر الدم 
المنجلي وي�ؤخذ عن طريق الفم يوميا لتقليل نوبات 
الأم، �أما الدواء الجديد فيتم �أخذه بالإبرة في الوريد 
كل ٤ �أ�سابيع، م�ؤكدة �أن الدواء الجديد يقلل حدة 

ال�سكلر ب�شكل كبير، وتقليل الرقاد بالم�ست�شفى، واذا 
رقد المري�ض ف�ستكون الأيام محدودة ويتعافى المري�ض. 

ويعتبر دواء كريزانليزوماب، نوع من الأج�سام 
الم�ضادة، ويمنع حدوث نوبات ان�سداد الأوعية الدموية 

عند مر�ضى �أنيميا الخلايا المنجلية.
ويوجد بروتين ي�سمى �سليكتين )على الخلايا المبطنة 

للأوعية الدموي، يلعب دوراً هاماً في حدوث نوبات 
�أنيميا الخلايا المنجلية؛ �إذ يرتبط بخلايا الدم الحمراء، 

وخلايا الدم البي�ضاء، وال�صفائح الدموية، مما ي�سبب 
تجمعها مع بع�ضها داخل الوعاء الدموي م�سببة 

ان�سداده.
ويرتبط دواء كريزانليزوماب بهذا البروتين، فيمنع 
ارتباطه بخلايا الدم، ويمنع تجمعها داخل الأوعية 

الدموية، وبالتالي يقلل حدوث نوبات �أنيميا الخلايا 
المنجلية.

دكتورة

 نجاة مهدي

 نائب رئيس 

الجمعية 

توجيه سمو 

ولي العهد 

بتوفير دواء 

وماب« انليز يز »كر

 محل عرفان 

وتقدير

وزارة الصحة باشرت بتوفير الدواء ضمن البروتوكول العلاجي للمرضى
الجمعية: ولي العهد يحرص على صحة المواطنين ويعتبرها أولوية

برقية شكر

بعثت الجمعية الأهلية لأمرا�ض الدم الوراثية في 
البحرين برقية �شكر �إلى �صاحب ال�سمو الملكي الأمير 

سلمان بن حمد بن عيسى آل خليفة 

حفظه الله ورعاه.
وقد جاء فيها:

�صاحب ال�سمو الملكي الأمير �سلمان بن حمد �آل 
خليفة حفظه الله ولي العهد نائب القائد الأعلى 

ورئي�س مجل�س الوزراء
ال�سلام عليكم ورحمة الله وبركاته،

ي�شرفني بالأ�صالة عن نف�سي ونيابة عن مجل�س 
�إدارة الجمعية الأهلية لأمرا�ض الدم الوراثية �أن نرفع 
�إلى �سموكم حفظكم الله �أ�سمى �آيات ال�شكر 

والتقدير بمنا�سبة �أمركم ال�سامي بتوفير بتوفير دواء 
كريزانليزوماب و�إدخاله �ضمن البروتوكول العلاجي 
لمر�ضى ال�سكلر بعد ا�ستكمال التجارب ال�سريرية 

اللازمة، الذي ينتظره المر�ضى بفارغ ال�صبر.
نثمن عاليا دعم �سموكم وما لم�سناه من اهتمام 
ومتابعة من �سموكم لجميع الفعاليات وي�أتي هذا 

الأمر ت�أكيدًا على حر�ص �سموكم على �صحة و�سلامة 
المواطنين واعتبارها �أولوية ق�صوى دائمة.

وفقكم الله دوما لما فيه الخير وال�صلاح، ومتعكم 
بال�صحة والعافية لتوا�صلوا م�سيرة العطاء والإنجاز �إن 
�شاء الله، وتف�ضلوا يا �صاحب ال�سمو الملكي بقبول 
�أ�صدق م�شاعر الاحترام والتقدير، ودمتم بعون الله 

�سالمين.

يض الدكتورة شيخة سالم العر

رئي�سة الجمعية الأهلية لأمرا�ض الدم الوراثية 
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منذ ت�أ�سي�سها عام 1991م على يد كوكبة من 
الأطباء والنا�شطين، قدمت الجمعية الأهلية 

لأمرا�ض الدم الوراثية الكثير من الم�شروعات والبرامج 
التي تخدم مر�ضى �أمرا�ض الدم الوراثية وترفع 

الوعي لدى الأ�سرة والمجتمع البحريني.
لقد ت�أ�س�ست الجمعية لتحقيق الأهداف التالية:

 -  بث الوعي بين المواطنين حول الأمرا�ض الوراثية.
 - ح�صر وتجميع كافة المعلومات المتوفرة حول 

�أمرا�ض الدم الوراثية في البحرين خا�صة وفي الخليج 
العربي عامة.

 -  تقديم الم�شورة ال�صحية العامة حول �أمرا�ض 
الدم الوراثية.

 - تقديم ال�سند المعنوي والعاطفي لعائلات 
الم�صابين بهذه الأمرا�ض بهدف تخفيف وقع المر�ض 

عليهم.
 - ال�سعي لت�ضمين الكتب المدر�سية بالمعلومات 

الأ�سا�سية عن الأمرا�ض الوراثية ب�أ�سلوب علمي 
مب�سط.

 -  القيام بالدرا�سات الم�سحية لأمرا�ض الدم 
الوراثية.

برامج ناجحة
ونفذت الجمعية الكثير من البرامج الناجحة التي 

عززت �أهدافها، ومنها على �سبيل المثال ولي�س 

الفحص والكشف المبكر والتدريب 
والترفيه من أبرز برامج الجمعية

الالحاق بسوق العمل ظل أولوية 
لدى الجمعية طوال الثلاثين عاماً

ثلاثون عاماً

 في خدمة المرضىوتوعية المجتمع

الح�صر:
 - فح�ص طلاب المدار�س. 
 - درو�س التقوية للطلاب.
 - ت�أهيل وتدريب المر�ضى.

 - فح�ص الزواج.
 - التوعية والتثقيف.

 - الفعاليات الترفيهية.
 - الك�شف المبكر عن حديثي الولادة.

سوق العمل
يعتبر التدريب والالحاق ب�سوق العمل من �أهم برامج 
الجمعية طوال الثلاثين عاماً الما�ضية، كما يحظى 

ب�أهمية كبيرة لدى مجل�س الإدارة خلال الفترة الحالية 
والقادمة.

فمنذ عام 2000، نظمت الجمعية العديد من 
الدورات التدريبية في مختلف المجالات لأع�ضاء 

جمعية المر�ضى، على �سبيل المثال:
 - دورات الحا�سوب.
 -  دورات درا�سية.

 - ور�ش في الفن والت�صوير الفوتوغرافي.
�إ�ضافة �إلى دورات وور�ش �أخرى تنظمها الجمعية 

ح�سب رغبات المتدربين من المر�ضة ووفق م�ؤهلاتهم 
ل�سوق العمل.

الجمعية تهدف للتوعية والمشورة الصحية ودعم المرضى وأسرهم 
تضمين الكتب المدرسية معلومات علمية مبسطة عن الأمراض الوراثية 
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بد�أت الجمعية الأهلية لأمرا�ض الدم الوراثة برنامج 
فح�ص الطلاب عام 1998م، وا�ستمرت حتى عام 
2014م، ومع تتابع المراحل التي بلغت �ستة ع�شر 
عاماً، و�صل عدد الطلبة الذين تم فح�صهم �إلى 

95 �ألفا طالب وطالبة، ولم يقت�صر البرنامج على 
الفح�ص فقط بل �شمل فعاليات توعوية للمجتمع 

البحريني.
فحص وتوعية

طبق البرنامج �سنوياً، خلال تلك الفترة، على 38 
مدر�سة من المدار�س الثانوية الحكومية والخا�صة، 
البنين والبنات؛ بهدف الاكت�شاف المبكر لأمرا�ض 
الدم الوراثية ورفع م�ستوى الوعي لدى المجتمع، 

خ�صو�صا جيل ال�شباب، وم�ساعدتهم على معرفة 
ما �إذا كانوا يحملون ال�صفة الوراثية لأمرا�ض 

»الأنيميا المنجلية« والتلا�سيميا ونق�ص الخميرة.
وا�ستغرق الفح�ص 6 �أ�شهر، وتكفلت الجمعية 

الأهلية لأمرا�ض الدم الوراثية ب�شراء مواد المختبر 
وتكلفة العاملين الفنيين وغيرها من الاحتياجات 

والبرنامج، �إ�ضافة �إلى �أكثر من 50 محا�ضرة توعية 
للفئات الم�ستهدفة في جميع المدار�س.

وقد �سبق ذلك توزيع بطاقات الموافقة على �إجراء 
الفح�ص و«المطويات التعريفية« بهذه الأمرا�ض 
على الطلاب، كما يتم توزيع فيلم تثقيفي عن 

�أمرا�ض الدم الوراثية على جميع المدار�س. والكتيبات 
التثقيفية للا�ستفادة منه في حملات التوعية 

للطلاب. 
وقد تم التعامل ب�سرية تامة مع المفحو�صين من 
�أجل المحافظة على �أ�سرار الطالب حيث كانت 

فحص الطلاب 

الجمعية تتكفل بالبرنامج لمدة ستة عشر 

عاماً )١٩٩٨ - ٢٠١٤ م(

عدد الطلبة الذين تم فحصهم، 
وصل إلى 95 ألفا طالب وطالبة

تم تطبيق البرنامج سنوياً على 38 
مدرسة من المدارس الثانوية 

تخفيض نسبة المواليد المرضى 
بأمراض الدم الوراثية بنسبة 90%

البرنامج ساهم بطريقة كبيرة في 
نشر الوعي بين الطلاب والأسر

النتيجة تعطى �إليهم في ظرف مغلق ي�ستلمه 
الطالب مع ن�صيحة �إلا يفتحه �إلا في البيت مع 

العائلة، م�صحوباً بكتيب منا�سب لحالته والن�صح 
بالات�صال بطبيب المركز �أو ق�سم الوراثة �إذا كان 

لديهم �أي ا�ستف�سار.
كما كان كل طالب يح�صل مجانا على بطاقة 

تحدد نوع دمه، ويمكن ا�ستعمالها طول العمر، تبلغ 
كلفتها في الطب الخا�ص وقتذاك نحو ثلاثين دينارا، 

وبمعرفة نتيجة الطالب تعرف الأ�سرة كلها ما �إذا 
كان هناك احتمال لإ�صابة الأجيال القادمة من 

�أفرادها ومن ثم التخطيط لكيفية الوقاية.
ثمار كثيرة

نجح البرنامج في تخفي�ض ن�سبة المواليد المر�ضى 
ب�أمرا�ض الدم الوراثية بن�سبة ٩٥%، من 200 مولود 
م�صاب �سنويا الي 20 مولود م�صاب، كما �ساعد 

على دعم برنامج الفح�ص ما قبل الزواج، حيث 
يتعرف ال�شاب وال�شابة على نوعية دمهم قبل 

الموافقة على الزواج، بل وقبل التوجه لأخذ موعد 
لفح�ص الزواج، وهو ما يقلل العبء النف�سي 

والاجتماعي الذي ينتج من اكت�شاف �أن الطرفين 
يحملان المر�ض نف�سه ومعر�ضين لإنجاب �أطفال 

مر�ضى‹‹.
وقد لوحظ �أن هناك حوالي 60-70 طالب وطالبة 

م�صاب بفقر الدم المنجلي في كل مرحلة في 
جميع المدار�س على م�ستوى الوزارة، وه�ؤلاء احتاجوا 

�إلى رعاية وعناية من قبل المدر�سين والمدر�سات 
في المدار�س، �أما الحاملين لمر�ض فقر الدم المنجلي 

فو�صلت ن�سبتهم �إلى 13%- كل عام، وهم �أ�صحاء 
لا ي�شكون من اية �أعرا�ض، �أما نق�ص الخميرة فهو 

لي�س مر�ض بل نوع من �أنواع الح�سا�سية ولكن من 
المهم �أن يعرف ال�شخ�ص نوعية دمه حتى يتفادى 
المواد الم�ؤثرة ولكن النتيجة لا ت�ؤثر على قرار الزواج.
�أما عدد المر�ضى بمر�ض الثلا�سيميا فكانوا قلة لا 
يتعدون مري�ض �أو مري�ضين كل عام، فيما و�صل 

ن�سبة الحاملين لمر�ض البيتا ثلا�سيميا �إلى 2.5% الى 
3% وهم لا ي�شتكون من �أي عار�ض مر�ضى فقط 
لكنهم يحملون عامل وراثي واحد للمر�ض وكثير 

منهم لا يعلمون بذلك.
ومن الثمار العلمية المهمة لهذا البرنامج �أي�ضاً 

اكت�شاف �أن هناك بع�ض الم�صابين بمر�ض فقر الدم 
المجلي ب�صورة خفيفة بحيث لا يعلمون بذلك ولم 

يحتاجوا �إلى الذهاب الى الم�ست�شفى طوال العمر 
وقد تمت �إجراء الدرا�سات الجينية عليهم.

و�ساهم البرنامج م�ساهمة كبيرة في ن�شر الوعي 
بين الطلاب والعوائل حيث تم اختيار فترة هامة من 

العمر فالطالب في هذا ال�سن يمكنه ا�ستيعاب 
المعلومة المقدمة و�أهميتها له وبالامكان ن�صحه 
باختيار ال�شريك المنا�سب عندما يحين الوقت لذلك.

برنامج مستمر
بعد توقف الجمعية عن تنظيم البرنامج، اقترح 

الم�شاركين من �إدارة ال�صحة المدر�سية �إدراج م�شروع 
فح�ص الطلاب في الفح�ص المرحلي الالزامي لطلبة 

المرحلة الإعدادية )الثالث اعدادي( �إلى المرحلة 
الثانوية )الأول ثانوي (  للفئة العمرية 15 �إلى 16 

عاماً.
 ويقام هذا الفح�ص المرحلي �سنويا منذ �سنة 

2016 على م�ستوى المدار�س الحكومية والخا�صة في 
البحرين، بح�ضور الطالب للمركز ال�صحي التابع 

لمنطقته لإجراء الفح�ص العام على �أن ي�شمل 
الفح�ص �أمرا�ض الدم الوراثية.

ونحلم �أن ن�صل �إلى اليوم الذي ينعدم فيه المر�ض 
من مجتمعنا ونحمى جميع �أطفالنا من �آلامه ولن 

يحدث هذا �إلا بتكاتف الجميع، ونتمنى الح�صول 
على الدعم لموا�صلة البرنامج في الاعوام القادمة 

ب�إذن الله. 
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بد�أت الجمعية الأهلية لأمرا�ض الدم الوراثية م�شروع 
تدريب وت�أهيل المر�ضى عام 2000م، وا�ستطاع 

طوال تاريخه �أن يعزز ال�شراكة المجتمعية ودورها 
في رفع م�ستوى المر�ضى المهني والعملي والعلمي، 

للتخفيف على الأ�سر وم�ساعدتهم في رعاية 
الاطفال المر�ضى ف�ضلاً عن تمكين المر�ضى من 

الاعتماد على �أنف�سهم ورعاية عائلاتهم، ونقلهم 
من خانة المحتاجين والعاطلين وزيادة من ثقتهم 

ب�أنف�سهم مع تقليل الم�شاكل والنوبات التي 
يتعر�ضون لها.

وخلال الفترة بين عامي 2000 و2007 تم تدريب 600 
مري�ض، فيما بلغ عدد الم�ستفيدين من الم�شروع بين 

عام 2008 و2010 �أكثر من )172( مري�ضاً بمعدل 
)237( دورة تدريبية حيث ا�ستفاد المر�ضى كثيراً من 

هذا البرنامج والتحق بع�ضهم بالعمل في ال�شركات 
والم�ؤ�س�سات، كما بد�أ بع�ضهم عملهم الخا�ص، 

وا�ستمر البرنامج �سنوياً حيث تم �إدراج المر�ضى في 
الدورات التدريبية لعامي 2019 و2020م، وبلغ عدد 
الم�ستفيدين من الم�شروع طوال تاريخه نحو 1500 

مري�ض ومري�ضة.
الغايات والأهداف 

يهدف الم�شروع �إلى ت�شجيع ومواكبة طلاب 
وطالبات مر�ضى فقر الدم المنجلي والثلا�سيميا من 
�أع�ضاء الجمعية زملائهم في المدار�س في التح�صيل 

العلمي حيث �إن المر�ضى مع ظروفهم المر�ضية 
ي�ضطرون �إلى المكوث في الم�ست�شفى لعدة �أيام 

المشروع نجح في تعزيز التحصيل والتفوق الدراسي وعلاج المشكلات 
النفسية للمرضى

يب  وع التدر مشر

اكة مجتمعية لرفع المستوى العلمي والمهني  شر

للمرضى ودعم أسرهم

وبذلك تفوتهم الح�ص�ص الدرا�سية والواجبات 
المدر�سية و�شرح المعلم.

ويدعم الم�شروع مر�ضى �أمرا�ض الدم الوراثية من 
فئة )فقر الدم المنجلي والثلا�سيميا( �إبتداءً من عمر 

10 �سنوات فما فوق حيث تقوم الجمعية ب�إعطاء 
درو�س التقوية للطلاب من �أجل رفع الم�ستوى 
التعليمي والمعنوي للمري�ض و�إبعاده عن حالة 

الاحباط نظراً لأنه �سيكون مطمئناً �إلى �أن الدرو�س 
لن تفوته.

ثمرات المشروع
�سعت الجمعية طوال الأعوام الما�ضية �إلى تفادي 

دخول المر�ضى حالة احباط واكتئاب نف�سي مما يزيد 
من حالته

المر�ضية وم�ساعدتهم على عدم الت�أخير في المنهج 
الدرا�سي، وا�ستهدفت المر�ضى فوق ع�شرة �أعوام من 

الطلاب المقيدين في المدار�س والجامعات
ونفذته �سنوياً ح�سب التكلفة ووفق احتياجات 

المر�ضى الطلبة من دورات حيث تكفلت الجمعية 
بتكاليف الموا�صلات والكتب والدورات التدريبية في 
معاهد تعليمية وتدريبية تقدم خدمات ذات جودة 

عالية.
ونجح الم�شروع في تحقيق ا�ستمرارية الطلبة في 
الدرا�سة والتح�صيل العلمي، وارتفاع م�ستوى 

التح�صيل العلمي لدى الطلاب، وتعزيز ثقتهم 
ب�أنف�سهم وتقليل حالات الحزن والاكتئاب.

بدأ مشروع تدريب المرضى عام 2000 
واستفاد منه 1500 مريض ومريضة

الجمعية تكفلت سنوياً بتكاليف 
الدورات والكتب والمواصلات في إطار 

المشروع
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على مدار ثلاثين عاماً، لم تتوقف جمعية �أمرا�ض 
الدم الوراثية عن تنظيم الرحلات والبرامج 

الترفيهية في مختلف الأماكن المخ�ص�صة في 
مملكة البحرين، والتي ت�شمل م�سابقات و�سحب 

جوائز وتوزيع الهدايا العينية والا�ستمتاع بالوجبات 
الغذائية في منا�سبات كالأعياد والإجازات والأيام 

العالمية.
وتهدف البرامج الترفيهية �إلى دعم المر�ضى و�أ�سرهم 

نف�سياً واجتماعياً ف�ضلاً عن تهيئتهم للعودة �إلى 
المدار�س مما ي�ساعدهم على الابتعاد عن جو المر�ض 

الذي يلازمهم منذ ال�صغر، ور�سم الفرحة على 
وجوه ذويهم الذين يعانون ب�سبب مر�ض �أولادهم.

برامج ترفيهية
ت�شمل البرامج الترفيهية ال�سنوية على:

 - رحلة العودة �إلى المدار�س �إلى احدى ال�سينمات 
لح�ضور فيلم كوميدي.

 - تنظم الجمعية في عيد الفطر المبارك رحلة 
�سنوية �إلى منتزه عذاري، حيث ي�ستمتع المر�ضى 
ب�ساعات من اللعب في جميع الألعاب ال�شيقة 
مع تقديم لهم وجبة ع�شاء، بما ي�ساعدهم على 

الابتعاد عن جو المر�ض ويرفع معنوياتهم، ويح�ضر 
هذه المنا�سبة ما يزيد عن 200 م�شارك من المر�ضى 

و�أ�سرهم.
 - رحلة عيد الأ�ضحى المبارك �إلى الحدائق 

الخ�ص�صة مثل حديقة واهوو المائية وغيرها 
بم�شاركة المر�ضى وذويهم و�أع�ضاء الجمعية مع 
طاقم طبي ي�ضم �أطباء وممر�ضين لمواجهة �أي 
تداعيات تنتج عن تعر�ضهم لنوبات مفاجئة.

 - الاحتفال بيوم الثلا�سيميا العالمي وذلك بزيارة 
مر�ضى الثلا�سيميا بوحدة نقل الدم للأطفال 

بمجمع ال�سلمانية الطبي وتوزيع الهدايا عليهم.
 - رحلات ترفيهية لمدن الألعاب مثل ماجيك بلانت 
في ال�سيتي �سنتر حيث ي�ستمتع الأطفال و�أ�سرهم 

بالألعاب ووجبة من �أحد المطاعم.
 - وفي يوم الأم ويوم الأ�سرة تقوم الجمعية بتكريم 

�أمهات مر�ضى ال�سكلر والثلا�سيميا.
حملات التوعية

كما ت�شمل حملات التوعية ال�سنوية والأيام 
الدولية كيوم الثلا�سيميا ويوم فقر الدم المنجلي، 

امج الترفيهية  البر

ياضة وترفيه.. ودعم نفسي اجتماعي.. وتهيئة للمدارس ر

على فقرات متنوعة تنظمها الجمعية، وتجمع بين 
المعلومة والترفيه ور�سم الب�سمة على وجوه المر�ضى 

و�أ�سرهم، وهي:
 - زيارة المر�ضى لأحد المتنزهات.

 - ا�ست�شارات وراثية مجانية.
 - فح�ص طبي مجاني.
 - توزيع هدايا عينية.

 - عر�ض �أفلام تثقيفية.
 - توزيع كتيبات تثقيفية.

 - الر�سم والتلوين للأطفال .
 - تكريم ال�شركاء من القطاع الخا�ص وال�شخ�صيات 
الداعمة لأن�شطة الجمعية على ما بذلوه من جهود 

طوال العام .
 - تكريم نخبة من الأطباء الرائدين في الأمرا�ض 

الوراثية ومجال علوم الجينوم.

ترفيه ورياضة
تحر�ص الجمعية على تنظيم احتفالاتها في �أجواء 
مفتوحة �أو مغلقة خارج م�ست�شفى ال�سلمانية، 
كما تحر�ص على زيارة ق�سم �أمرا�ض الدم الوراثية 

ووحدة نقل الدم.
فتنظم رحلات ترفيهية �إلى المجمعات والمتنزهات 

بح�ضور ع�شرات المر�ضى و�أ�سرهم و�أع�ضاء الجمعية، 
كما تقيم الاحتفالات في مجمع ال�سلمانية في 

�أجواء عائلية لمر�ضى الثلا�سيميا وال�سكلر والطاقم 
الطبي والتمري�ضي.

كما �شاركت الجمعية بالتعاون مع وزارة ال�صحة 
في اليوم الريا�ضي البحريني في مجمع ال�سلمانية 

الطبي بتقديم الهدايا والوجبات ال�صحية، وتنظيم 
الفعاليات الريا�ضية للمر�ضى والأطقم الطبية 
والأ�سر على اعتبار �أن الريا�ضة لها دور مهم في 
التقليل من النوبات وت�ساعد على حركة الدورة 
الدموية مما يعزز دفاعات الج�سم ويحافظ على 

اللياقة البدنية.
كما توفر الجمعية مع ال�شركاء برامج تدريبية 
�صيفية ت�شمل عدداً من الور�شات التدريبية 

والمهارات القيادية وتنمية هوايات ال�شباب على يد 
نخبة من المدربين.

تنظيم رحلات ترفيهية بمناسبة 
الأعياد والأيام الدولية والعودة 

للمدارس
حملات التوعية تشمل برامج ترفيهية 

وتوعوية وصحية وتكريمية
البرامج والاحتفالات تتم في 

المجمعات والحدائق ومستشفى 
السلمانية

تتضمن البرامج الترفيهية والتوعية 
مسابقات فنية وأنشطة رياضية 

وبدنية
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�إنجازات ق�سم الأمرا�ض الوراثية في م�ست�شفى 
ال�سلمانية يمتد لعدة عقود، وبد�أت م�شواره 

الدكتورة �شيخة العري�ض، ثم �أكمل معها كثير من 
الكفاءات البحرينية ومنها الدكتورة �أماني الهاجري 

رئي�سة الق�سم حالياً والتي بد�أت العمل به عام 
 .2004

والدكتورة �أماني علي الهاجري، ا�ست�شارية الأمرا�ض 
الوراثية، ورئي�س مجموعة الأمرا�ض الوراثية بمجمع 

ال�سلمانية الطبي، و�أ�ستاذ م�ساعد في مركز 
الجوهرة للطب الجزيئي، وقد التقتها مجلة )التحدي 
والحياة( في هذا اللقاء الخا�ص للحديث عن م�شوارها 

و�أهم تلك الإنجازات.. ف�إلى ن�ص الحوار:

الطب والفن
ما هي �أهم محطاتك المهنية بعد التخرج من كلية 

الطب؟

ي د. أماني الهاجر

 لـ )التحدي والحياة(:

يض.. ونكمل معها اثية(.. بدأته شيخة العر اض الور ات )الأمر إنجاز

بعد تخرجي �أكملت �سنة الامتياز في البحرين 
والتحقت ببرنامج طب العائلة حيث ح�صلت على 

ال�شهادة التخ�ص�صية من كل من البورد العربي 
للتخ�ص�صات الطبية و�شهادة التخ�ص�ص في طب 

العائلة من البورد الأيرلندي.
ثم �أكملت درا�ستي العليا في تخ�ص�ص الأمرا�ض 
الوراثية والجينات بجامعة غلا�سجو في ا�سكتلندا 

بالمملكة المتحدة.
وكيف وفقت بين تميزك كطبيبة وبين �شغفك 

بالفن الت�شكيلي؟
التوفيق من رب العالمين، ف�شغفي بالفن وتميزي 

بالطب لم يمنعني من �أن �أمار�س الطب والفن في 
نف�س الوقت. �أعترف �أنه �أثناء �سنوات درا�ستي للطب 

والتخ�ص�صات المتعددة �أنني ابتعدت �إلى حد ما 
عن ممار�سة الفن، ثم عاهدت نف�سي �ألا �أترك هذا 

ال�شغف، وبادرت فوري انتهائي من الدرا�سة بمعاودة 
الر�سم واحترافه.

كيف �أثر تعاملك مع المر�ضى على �شخ�صيتك؟!
تجربة التعامل مع المر�ضى �أثرْت �شخ�صيتي ب�شكل 

كبير، فنحن نتعامل مع �أ�شخا�ص في ظروف 
ا�ستثنائية يحتاجون فيها �إلى الدعم النف�سي 

والتعاطف والتفهم، ونتعلم من مر�ضانا الكثير 
مثلما هم يتعلمون منا وي�ستفيدون من علاجنا.

ويكفينا منهم الدعوة ال�صادقة والابت�سامة 
الممتنة لت�شعرنا بقيمة ما نقوم به من �أجلهم.

محطات تطوعية
هل تذكرين �أول محطاتك التطوعية؟

نعم، نحن ن�ؤمن �أن التوعية المجتمعية وا�شراك 
جميع فئات المجتمع من عوامل نجاح �أي م�شروع 

يم�س �صحة الفرد والمجتمع، وفي بداية عملي كنت 
�أق�صد المدار�س، والنوادي، والجمعيات الأهلية ودور 

العبادة، و�أتوا�صل مع جميع فئات المجتمع من 
�صغير وكبير.

وما هي �أبرز جهودك التطوعية لخدمة الم�صابين 
ب�أمرا�ض الدم الوراثية؟

منذ بداية عهدي وحتى �أثناء مرحلة الدرا�سة 

تميزي في الطب لم يمنعني 
من الشغف بالفن التشكيلي 

واحتراف الرسم

نتعلم من مرضانا الكثير 
مثلما هم يتعلمون منا 
ويستفيدون من علاجنا

تطوعت في فعاليات
 )الأهلية للأمراض الوراثية(

 على مدى 15 عاماً

البحرين تجربة رائدة وسباقة 
وربما نحتاج لجماعات دعم 

الأمراض الوراثية

إنجازات الجمعية الأهلية 
لأمراض الدم الوراثية يشهد بها 

المجتمع



التحدي والحياة20

الجامعية كنا نت�سابق للتطوع في �أن�شطة 
التوعية ال�صحية، وكان لي ال�شرف �أن �أكون 

ع�ضواً �إدارياً )الأمين المالي( في الجمعية الأهلية 
لأمرا�ض الدم الوراثية على مدى �أكثر من 15 عاماً، 
فعملنا جاهدين لتقديم الور�ش والدورات التدريبية 
للم�صابين، والفعاليات الترفيهية لهم ولذويهم، 

والقيام بحملات الفح�ص وحملات التوعية في 
المدار�س.

تجربة رائدة
ما هي �أبرز �إنجازات ق�سم الأمرا�ض الوراثية في 

م�ست�شفى ال�سلمانية؟
تاريخ و�إنجازات ق�سم الأمرا�ض الوراثية تمتد لعدة 
عقود، قبل ان�ضمامي للق�سم �سنة 2004. فقد 

بد�أت الم�شوار الدكتورة الفا�ضلة �شيخة العري�ض، 
ونحن �أكملنا ما بد�أته، فقد ا�ستطعنا خف�ض 

ن�سبة الم�صابين ب�أمرا�ض الدم الوراثية الى ن�سب 
جداً متدنية، خ�صو�صاً مر�ضى فقر الدم المنجلي، 

وطورنا من الخدمة المقدمة لت�شمل جميع الأمرا�ض 
الوراثية بما فيها ال�سرطان الوراثي والأمرا�ض 

النادرة، ولنا بحوث من�شورة كثيرة في دوريات علمية 
معتمدة.

قيا�ساً بتجارب الدول الأخرى. ما هو تقييمك لتجربة 
مملكة البحرين الحكومية والمدنية في الوقاية ورعاية 

الم�صابين ب�أمرا�ض الدم الوراثية؟
حققت مملكة البحرين �إنجازات غير م�سبوقة في هذا 

ال�سياق، فتقليل ن�سبة الم�صابين بهذه ال�صورة 
الكبيرة جعل من تجربتنا في البحرين مثالاً يحتذى 

به في باقي الدول، وبع�ضها تبنت التجربة ذاتها.
هل ما زال هناك نق�ص في الكوادر الطبية الوطنية 

المتخ�ص�صة في �أمرا�ض الدم الوراثية؟
في وجهة نظري لا يوجد نق�ص، فالعديد من 
الأطباء المتخ�ص�صين موجودين فعلياً، �إلا �أن 

بع�ضهم يتجه للعمل في القطاع الخا�ص مما قد 
ي�شكل فجوة.

هل الإعلام مق�صر تجاه الم�صابين ب�أمرا�ض الدم 
الوراثية؟

بالعك�س، فال�صحافة في مملكة البحرين تتمتع 

بال�شفافية وت�سلط ال�ضوء على جميع ق�ضايا 
المجتمع ومنها ملف مر�ضى ال�سكلر على �سبيل 

المثال.
 

الجهود الأهلية
ما هي المبادرات التي ب�إمكاننا تطبيقها في البحرين 

بالا�ستفادة من تلك التجارب؟
ربنا نفتقد في البحرين �إلى جماعات الدعم 
للأمرا�ض الوراثية، وهي جماعات يقودها ذوي 

الم�صابين والتي من ��شأنها دعم باقي الأهالي وتقديم 
المعلومات وت�شارك التجارب، وحتى الح�صول على 

منح لتمويل البحوث العلمية المتعلقة بهذه 
الأمرا�ض.

ما تقييمكم لجهود منظمات المجتمع المدني المعنية 
ب�أمرا�ض الدم الوراثية؟

تقود الجمعيات الأهلية بعمل جبار، وكلها جهود 
تطوعية، ولكن في الآونة الاخيرة باتت هذه 

الجمعيات مهددة بانقطاع خدماتها في غياب 
الدعم المادي.

ما هي مقترحاتكم لتطوير �أداء هذه المنظمات؟
لا ت�ستطيع هذه المنظمات �أن تنجح فقط من 

خلال الجهود الفردية لمنت�سبيها بل تحتاج لدعم قوي 
من جميع م�ؤ�س�سات المجتمع المدني.

بعد 30 عاماً من الت�أ�سي�س والعطاء. ما هي 
الكلمة التي توجهينها للجمعية الأهلية لأمرا�ض 

الدم الوراثية؟
�إن �إنجازات الجمعية الأهلية لأمرا�ض الدم الوراثية 

ي�شهد بها المجتمع، فهي قامت بجهود �أهلية من 
�أجل �أبناء هذا الوطن، ورغم ال�صعاب والتحديات 

مازالت م�ستمرة في عطاءها بف�ضل قيادتها 
و�أع�ضاءها. فهنيئاً لها كل هذه الإنجازات، ونتمنى 

لها التوفيق والا�ستمرار في العطاء.
 كلمة �أخيرة للمر�ضى..

لم يكن المر�ض عائقا للنجاح قط، ولنا في �إخوتنا 
الم�صابين �أمثلة كثيرة في التفوق والنجاح في جميع 

مجالات الحياة، ونحن معكم للأخذ بيد الجميع 
لتخطي العقبات وتحقيق الأهداف.

With the best regards from

Arabian Trading Est.
P.O. Box 58, Al Khalifa Avenue
Manama, Kingdom of bahrain
Tel.: 17223485, Fax: 17223458

الجمعية الأهلية لأمراض الدم الوراثية
تتقدم بالشكر والتقدير إلى

ين لتصليح السفن والهندسة شركة البحر

)باسرك(

على دعمها للجمعية وأنشطتها وبرامجها
والذي يعكس إيمانها العميق بمبدأ »المسئولية الاجتماعية«

ومد العون لكافة شرائح المجتمع

نشكركم على ثقتكم

ويسعدنا الشراكة الدائمة معكم
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احل الأمير الر

 خليفة بن سلمان

يق للصحة احتضان المرضى ورسم خارطة الطر

يض د. شيخة العر

ين اثية في البحر اض الدم الور رئيس الجمعية الأهلية لأمر
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افتقد الوطن باني نه�ضة البحرين الحديثة، �صاحب 
ال�سمو الملكي الأمير خليفة بن �سلمان �آل خليفة، 

رحمه الله، وبهذه المنا�سبة الحزينة، نتقدم، با�سمي، 
ونيابة عن مجل�س �إدارة و�أع�ضاء الجمعية الأهلية 

لأمرا�ض الدم الوراثية �إلى قيادتنا الر�شيدة و�شعبنا 
الوفي ب�أحر التعازي، داعين الله �أن يتغمده بوا�سع 

رحمته وي�سكنه ف�سيح جناته ويلهم ذويه ال�صبر 
وال�سلوان.

�إن الميراث التنموي للأمير الراحل وخ�صو�صًا في 
القطاع ال�صحي وا�ضحة، وكذلك اهتمامه الكبير 

ب�أمرا�ض الدم الوراثية منذ بداية تكوين الجمعية 
في الت�سعينات من القرن الما�ضي وحتى رحيله، 

فقد وجّه رحمه الله وزارة ال�صحة بت�أ�سي�س لجنة 
مكافحة الأمرا�ض الوراثية التي ت�شرفتُ برئا�ستها، 

و�ضمت في ع�ضويتها جمع من الأطباء والمخت�صين 
في المجال، والتي وو�ضعت ت�صورات ومحاور 

لتطبيقها لمعالجة هذا الملف. 
وكان ملف مر�ضى فقر الدم المنجلي »ال�سكلر« 

�أحد �أهم الملفات التي �أولتها الحكومة برئا�سة 
�سموه اهتمامًا خا�صًا، باعتباره ق�ضية �إن�سانية 
في المقام الأول ت�ؤثر على �شريحة من المواطنين. 

ومن هذا المنطلق بذلت الحكومة ولازالت، جهوداً 
متوا�صلة من �أجل �ضمان توفير �أف�ضل �سبل 

الرعاية ال�صحية والاجتماعية لمر�ضى ال�سكلر، عبر 
العديد من الخطوات التنفيذية التي اتخذتها لتعزيز 

منظومة الرعاية المتكاملة بزيادة المرافق ال�صحية 
المتخ�ص�صة في علاج �أمرا�ض الدم الوراثية وتوفير 

العلاج اللازم والكوادر الم�ؤهلة، ف�لًض عن و�ضع 
العديد من الآليات والبرامج التوعوية للحد من 

انت�شار المر�ض والق�ضاء عليه.
كما د�أبت وزارة ال�صحة على ا�ست�ضافة الخبراء 

العالميين في علاج مر�ض ال�سكلر حيث ا�ست�ضافت 
في �شهر دي�سمبر 2012 الخبير العالمي في مجال 

ال�سكلر جراهام �سرجنت، بهدف مراجعة الخطط 
العلاجية المتبعة لمر�ضى ال�سكلر، والتعرف على 
الخدمات المقدمة لهم وتقييمها والم�ساعدة في 

�إعداد الخطة الم�ستقبلية لتطوير الخدمات المقدمة. 
وقد كانت  هذه هي زيارته الثانية �أما زيارته الأولى 

فكانت بتنظيم وتمويل من الجمعية .

وكان �سموه متابعًا لكل البرامج التي ت�صدر عن 
هذه اللجنة ومنها �إقرار مجل�س الوزراء لبرنامج 

الفح�ص قبل الزواج و�إ�صدار قانون ينظم البرنامج، 
ودعم والتكفل بالفحو�ص مثل فح�ص المواليد 
وفح�ص الحاملين للمر�ض ون�شر الوعي عن هذه 

الأمرا�ض.
كما دعم �سموه �إن�شاء المركز – وهي التو�صية 
الأخيرة من تو�صيات اللجنة الوطنية - بكُلفة 

ت�صل �إلى 5 مليون دينار وميزانية ت�شغيلية �سنوية 
بحدود مليوني دينار، ويقع �ضمن محيط مجمع 

ال�سلمانية الطبي وي�ضم �أكثر من 90 �سريراً مجهزاً 
لا�ستقبال مر�ضى فقر الدم المنجلي الذي �ساهم 
في تطوير الخدمات ال�صحية الوقائية والعلاجية، 

حتى يكون بمثابة النواة لمركز بحثي وعلاجي 
متكامل للعناية ال�شاملة بالمر�ضى من النواحي 

المعرفية والنف�سية والج�سدية والاجتماعية كافة. 
كما كان دعم �سموه لم�ؤتمر فقر الدم العالمي ترجمة 

حقيقية للاهتمام الحكومي بمر�ضى »ال�سكلر«، 
حيث تج�سدت رعاية �صاحب ال�سمو الملكي الأمير 

خليفة بن �سلمان �آل خليفة رئي�س الوزراء الموقر 
للم�ؤتمر العالمي لفقر الدم المنجلي »ال�سكلر« والذي 
ا�ست�ضافته مملكة البحرين خلال الفترة 5 - 7 فبراير 

2013 بم�شاركة عدد كبير من الخبراء والم�ست�شارين 
المعروفين عالمياً في مجال ال�سكلر.

وهذا يدل على اهتمام وحر�ص �سموه على الإرتقاء 
بالخدمات الوقائية والت�شخي�صية والعلاجية 

والت�أهيلية المقدمة لمر�ضى ال�سكلر، فقد جاء 
هذا الم�ؤتمر العالمي كمبادرة نوعية �ضمن �سل�سلة 
التحركات التي يقودها �سموه، لتعزيز ال�سيا�سات 

والخطط الوطنية للوقاية ومكافحة الأمرا�ض 
المعدية وغير المعدية، وتر�سيخ ون�شر �أنماط الحياة 

ال�صحية بين المواطنين ب�صفة عامة.
لقد كان لاحت�ضان مملكة البحرين لهذا الم�ؤتمر دلالة 

كبرى فهو الأول من نوعه الذي عقد في منطقة 
�شرق المتو�سط، بالإ�ضافة �إلى �أنه جاء تنفيذًا 

لتوجيهات �سموه ال�سديدة لوزارة ال�صحة ب�إقامة 
مثل هذا الم�ؤتمر المتخ�ص�ص الذي يعد ملتقى علمي 
يجمع متحدثين وخبراء متخ�ص�صين في هذا المجال 

من كل دول العالم.

وقد �أدت كل هذه الجهود �إلى تمكين البحرين من 
درا�سة هذه الأمرا�ض والتعامل معها بطرق علمية 

مدرو�سة و�أ�سهمت في انخفا�ض ن�سبة المواليد 
الم�صابين بمر�ض »ال�سكلر« من 21 في الألف في 

حقبة الثمانينيات �إلى 4 في الألف )2013م(، و�إلى 2 
في الألف حالياً.

كما ا�صدر  مجل�س الوزراء مجموعة من القرارات 
التي تهدف لرعاية المر�ضى حيث قرر المجل�س 

احت�ساب الإجازات المر�ضية لمر�ضى ال�سكلر والف�شل 
الكلوي �ضمن ر�صيد الإجازات ال�سنوية بعد 

ا�ستنفاد ر�صيد �إجازاتهم المر�ضية، على �أن لا يزيد 
عدد الأيام الم�ستنفدة عن 30 يوماً، وفي حال تجاوزها 

يتم احت�سابها �إجازة بدون راتب.
 كما قرر المجل�س �أنه في حال التقاعد المبكر لمر�ضى 

»ال�سكلر« بناء على قرار اللجنة الطبية، ف�إنه 
يحت�سب لمري�ض ال�سكلر �أو الف�شل الكلوي 40 % 
من الراتب الأخير لذوي الحالات ال�شديدة �أياً كانت 

مدة خدمته المح�سوبة في التقاعد �أو منحه المعا�ش 
المن�صو�ص عليه في المادة )20( من القانون رقم )13( 

لعام 1975 �أيهما �أكبر.
ولت�شجيع توظيف مر�ضى ال�سكلر والف�شل الكلوي 

في القطاع الخا�ص فقد قرر مجل�س الوزراء �أي�ضاً 
اعتبار توظيف كل حالة بمثابة حالتين للا�ستفادة 

من رفع ن�سبة البحرنة لدى ال�شركات �أو الم�ؤ�س�سات 
التي تقوم بتوظفيهم. والتوجيه �إلى �سرعة الانتهاء 
من مركز علاج �أمرا�ض الدم الوراثية وتجهيزه ليقدم 

خدمات طبية متكاملة ذات جودة عالية لمر�ضى 
ال�سكلر.

لقد ركزت جهود �صاحب ال�سمو الملكي رئي�س 
الوزراء في الت�صدي لمر�ض »ال�سكلر« على قاعدة 

را�سخة تعُلي من قيمة الإن�سان البحريني بو�صفه 
الثروة الحقيقية للوطن، وهو ما كان يتج�سد في 

حر�ص �سموه على ملام�سة �آلام المر�ضى ومعاناتهم 
ب�صفة �شخ�صية.

كان الأمير الراحل �شخ�صية رئي�سية لها ح�ضورها 
المميز، و�ستظل مدر�سة ننهل من علومها الكثير، 

و�سيبقى �سموه في قلوبنا، و�ستبقى ذكراه الطيبة 
في ذاكرة الوطن.. و�إنا لله و�إنا �إليه راجعون. 

سمو الأمير رحمه الله اهتم بالمرضى منذ تأسيس جمعيتنا 
وحتى رحيله

ملف »السكلر« أحد الملفات التي أولتها الحكومة برئاسة 
سموه اهتمامًا كبيراً

سموه وجه لتطوير الخدمات الوقائية والتشخيصية والعلاجية 
والتأهيلية للمرضى 
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نزار �إبراهيم الباقر، لم تحرمه �إ�صابته بمر�ض فقر 
الدم المنجلي )ال�سكلر( من التكيف مع مر�ضه 

والا�ستمتاع بحياته الأ�سرية والاجتماعية، بل 
والتفوق الدرا�سي حيث يدر�س حالياً بال�سنة الرابعة 
في �إحدى كليات الطب في دولة �أوروبية متو�سطية.

التقت مجلة »التحدي والحياة« بوالد نزار ليحكي 
عن تجربة ابنه مع ال�سكلر، ف�أ�شار �إلى �أنه تزوج عام 

1996 ولم يكن هناك فح�ص �إلزامي قبل الزواج، 
وعرف بعد ذلك �أنه يحمل جين المر�ض هو وزوجته، 

و�أنجبا نزار ثم �أمينة وهي طالبة في كلية الهند�سة 
بجامعة البحرين حالياً، ثم علي ويدر�س بال�صف 

الثاني الثانوي.. وجميعهم مر�ضى بال�سكلر!. وهادي 
�آخر العنقود ) �سليم ( 11 عاماً.

وجع الأب
�أنجب �إبراهيم وزوجته ابنهما البكر نزار في �أغ�سط�س 
1997م، وبد�أ يعاني من نوبات المر�ض في عمر ال�ستة 

�شهور، حيث لم يكن هناك فح�ص ) ملزم قبل 
الزواج ( يك�شف المر�ض، ف�شخ�صه الأطباء على 
�أنه مر�ض بالعظام و�أعطوه ادوية بناءً على هذا 

الت�شخي�ص.
وقال �إبراهيم: في دي�سمبر 1998م كنت في رحلة 

عمل في بلجيكا تابعة ل�شركة �إت�صالات �أمريكية 
التي �أعمل بها، فات�صلت بي زوجتي وقالت �إن 

الدكتور محمد حراز وهو طبيب �أطفال �أجرى تحليل 
لنزار و�أخبرها �أن ابننا م�صاب بال�سكلر.

و�أ�ضاف: �أنا من منطقة الدير و�أ�سمع كثيراً عن 
المر�ض وقر�أت عنه، لكن وقع الخبر على نف�سني 

�أ�شعرني بال�صدمة والحزن، لأنه ما زال طفل �صغير 
و�سيظل يعاني منه طوال حياته!، وحاول الطبيب 

التخفيف عنا بالقول �إن هذا قدركم ولابد من 
ال�صبر عليه.

وقتذاك كانت المعلومات عن المر�ض قليلة، لكن 
والدي نزار عملا على تثقيف �أنف�سهما على كيفية 
التعامل مع المر�ض خ�صو�صاً و�أن �أحد �أولادهم كان 

يخرج من الم�ست�شفى ليدخل الآخر!.
وكان �أق�سى موقف على قلب الوالد �أبو نزار عندما 

ي�س�أله �أحد �أطفاله: بابا لي�ش �أنا م�صاب و�أ�صدقائي 
لي�سوا كذلك.. وي�ستطيعون لعب الكرة وال�سباحة 

ار والد نز
ار مرض السكلر غدار  لكن ابني يواجهه بعزم وإصر

الوالدان اكتشفا مرض نزار في عمر ستة أشهر وأصيبا بالحزن الشديد
	

نزار وأخته أمينة وأخيه علي جميعهم مرضى بالسكلر ويعانون من آلامه

الوالد لم يقف مكتوف اليدين ورعى نزار وإخوته حتى وصل إلى كلية الطب

الجمعية كان لها دور كبير في توعية وتثقيف والدي نزار بمرض السكلر

و�أنا لا؟! كما كان الأولاد يتعاطون الم�سكنات فقط 
لأن هذا المر�ض لي�س له علاج!.

دواء جديد
مع هذا الوجع الم�ستمر في قلب �أبو نزار، الذي ي�شبه 

نوبات الألم عند �أولاده، نجد �أنه لم يقف مكتوف 
اليدين، فقد �سعى �إلى �أن يعاملهم برفق وحنان 

دائماً و�أن يوفر لهم جميع الم�سكنات والع�صائر في 
ثلاجة المنزل، كما �ألحق نزار و�أخته و�أخيه بالمدار�س 

الخا�صة، وتابع حالاتهم في عيادات خا�صة �إلى جانب 
رعايتهم الطبية في م�ست�شفى ال�سلمانية.

وحتى عام 2011م، كانت نوبات المر�ض والألم كثيرة 
لدى نزار و�أمينة وعلي، ولكنها قلت �إلى الحد الأدنى 

بعد �أن تحدثت �إليه د. نجاة المهدي ع�ضو الجمعية 
الأهلية للأمرا�ض والوراثية والا�ست�شارية بمجمع 

ال�سلمانية الطبي وزفت له ب�شرى وجود دواء ا�سمه 
الهيدروك�سي_يوريا بقلل نوبات المر�ض.

قال والد نزار: لقد نجح الدواء الجديد في تخفي�ض 
نوبات المر�ض بالفعل وب�شكل فاق التوقعات، مما 

�سمح لنزار والأولاد بالتفوق الدرا�سي، حيث �أنهى 
الابن الأكبر درا�سته بالمرحلة الثانوية بمعدل %94 
والتحق ب�إحدى كليات الطب في قبر�ص التركية، 
ويدر�س حالياً بال�سنة الرابعة، فيما تدر�س �أخته 

�أمينة حالياً في كلية الهند�سة بجامعة البحرين 
�أما علي فهو في ال�صف الثاني الثانوي وي�شغل 

وقت فراغه بالتجارة على �إن�ستجرام.

دور للجمعية
مع الأدوية الجديدة والتوعية قلت نوبات المر�ض، لكن 

ما زال نزار و�إخوته ي�صابون بالنوبات على فترات 
متباعدة، مما ي�ؤثر على نف�سيتهم بال�سلب، ويحاول 
الوالد والوالدة تعزيز �صحتهم النف�سية ورعايتهم 

مع توفير �أجواء عائلية وتعليمية واجتماعية منا�سبة 
لهم حيث يملأون ثلاجة المنزل بالع�صائر لأن مر�ضى 
فقر الدم المنجلي الذين يعانون من النوبات بحاجة 
�إلى �سوائل كثيرة، كما ي�صطحب الأبوان �أولادهم 
نزار و�أمينة وعلي �إلى المطاعم والمولات في جولات 

وعزومات لرفع روحهم المعنوية.
وي�ؤكد والد نزار �إنه ا�ستفاد من كتاب دكتورة �شيخة 
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العري�ض )مر�ض فقر الدم المنجلي( ويعتبره من �أكثر 
الكتب الهامة التي اطلع عليها و�ساعدته على 

رعاية �أولاده وتفهم ظروفهم ال�صحية وم�ساعدتهم 
على التكيف مع المر�ض وا�ستئناف حياته.

و�أ�ضاف �أنه ا�ستفاد �أي�ضاً من موقع الجمعية 
الالكتروني حيث ين�شر مقالات وترجمات كثيرة 

وحديثة عن المر�ض وله دور كبير في توعية المر�ضى 
و�أولياء �أمورهم بكل جديد عن المر�ض والتعامل 

معه، كما ح�ضر ور�شات للجمعية �ساعدته على 
نقل المعلومات لأولاده الذين بد�أوا يتكيفون مع 

المر�ض ويتناولون الأكل ال�صحي.
لكنه ا�ستدرك بالقول �إن هذا المر�ض غدار لأنه قد 
ي�صيبهم في �أي وقت، فعلى �سبيل المثال كنا في 
رحلة �إلى تركيا وخرجنا و�سط الثلوج ولم تغطي 

ابنتي �أمينة وجهها ف�أ�صابتها نوبة المر�ض في فكها 
ووجهها، وما زالت الم�سابح وبع�ض الريا�ضات لا 

تنا�سبهم لأنها قد تعر�ضهم لنوبات الألم، ومع 
ذلك ف�أولاده نزار و�أمينة وعلى را�ضون ويم�ضون قدماً 

في حياتهم.
وحول زواج �أولاده نوه والد نزار �إن مري�ض ال�سكلر 

ي�ستطيع �أن يتزوج ب�شرط �أن تكون الزوجة �سليمة 
حتى ينجب �أولاداً �أ�صحاء لا يتعر�ضون في حياته 

لما تعر�ضوا له!، وهذه الخطوة �سوف ت�أتي في وقتها 
بعد �أن يكملون درا�ستهم الجامعية بتفوق بم�شيئة 

الله.
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زهراء محمد الغريفي، طالبة درا�سات عليا بجامعة 
البحرين تخ�ص�ص محا�سبة، تم ت�شخي�ص حالتها 

بمر�ض ال�سكلر منذ ولادتها، وتكيفت معه منذ وقت 
مبكر من حياتها، مما �ساعدها على الحياة ب�صورة 

طبيعية، �أ�سرياً ومهنياً وتعليمياً.
وفي حوارها مع مجلة )التحدي والحياة(، تك�شف 

زهراء عن تجربتها مع المر�ض الذي لم يحول بينها 
وبين ا�ستكمال درا�ساتها العليا، قبل �أن توجه كلمة 

اسات العليا  طالبة الدر

يفي..  اء الغر زهر

أدين بالفضل لأمي في التكيف مع السكلر.. 

وهذه الطبيبة أشكرها

ت�شجيع �إلى مر�ضى ال�سكلر.. ف�إلى ن�ص اللقاء:

التكيف والمساندة
متى بد�أت في التكيف مع المر�ض؟

منذ ال�صغر، بف�ضل الله تعالى ثم والديَ العزيزين، 
ف�أمي هي م�صدر قوتي و�إلهامي، فقد علمتني 

التكيف مع المر�ض من خلال ال�صبر وتعزيز الثقة 
لدي في القدرة على التعاي�ش معه وممار�سة الحياة 

ب�شكل طبيعي، بل والتفوق في جوانب عديدة. 
هذا الطبية �أو هذه الطبيبة �أ�شكرها.. لمن توجهين 

هذه الكلمة؟
�أوجه ال�شكر لا�ست�شارية �أمرا�ض الدم الوراثية 

الدكتورة �شيخة العري�ض و�أثمن جهودها المبذولة 
في خدمة مر�ضى �أمرا�ض الدم الوراثية ورعايتها 

لهم.
وهذا ال�شخ�ص �أ�شكره؟

�أ�شكر زوجي على دعمه الم�ستمر وم�ساندته لي في 
جميع الظروف.

هل تعتقدين �أنه ما زال هناك نق�ص في الكوادر 
الطبية الوطنية المتخ�ص�صة في �أمرا�ض الدم 

الوراثية؟
نحن بحاجة �إلى المزيد من الأطباء المتميزين 

والمتخ�ص�صين في �أمرا�ض الدم الوراثية، لا�سيما �أن 
المجتمع البحريني توجد به ن�سبة عالية ممن يعانون 

من هذه الأمرا�ض، لذلك ن�أمل في توظيف كوادر 
طبية ذات كفاءة في �أمرا�ض الدم الوراثية لت�أمين 

الرعاية ال�صحية للمر�ضى.

الأسرة والتعليم
�صفي لنا حياتك الأ�سرية وكيف توازنين بين �أعباءها 

وبين نوبات المر�ض؟
يواجه مري�ض ال�سكلر الكثير من التحديات التي 
يمكن ت�صنيفها �إلى ق�سمين، الأول: تحديات يمكن 
ال�سيطرة عليها، والثاني: عوامل من غير الممكن 

ال�سيطرة والتحكم فيها كالإ�صابة بالمر�ض الوراثي، 
وهنا ي�أتي دور الإيمان بق�ضاء الله وقدره والثقة 

بالنف�س.
 وي�ستطيع مري�ض ال�سكلر �أن يخفف من جميع 
التحديات بالعزم والإ�صرار والمثابرة والعمل وبذل 

الجهود. 
واعتقد �أن نجاحي في حياتي والموازنة بين �أعباء 

الأ�سرة – خا�صة �أني �أم لطفلين- وبين نوبات المر�ض 
جاء من خلال ا�ستخدام هذه التقنية – كما 

�أ�سميها - وذلك بالتعامل مع العوائق التي ممكن 
التغلب عليها بتخطيط وجدية.

وكيف نجحت في التعليم و�صولاً للدرا�سات العليا؟
تخرجت من جامعة البحرين بمعدل عالٍ وبذلت 

الكثير من الجهود للح�صول على الوظيفة ولكن 
بقيت 7 �سنوات عاطلة عن العمل، ومن �أجل رفع 

مهاراتي الأكاديمية واكت�سابي قاعدة قوية في 
تخ�ص�صي نظراً لأنه تخ�ص�ص مطلوب، ف�ضلاً عن 

حبي للتخ�ص�ص ورغبتي في الح�صول على ميزة 
تناف�سية في العثور على الوظيفة، كل ذلك دفعني 

لخو�ض الدرا�سات العليا.
في �أي مجال توا�صلين درا�ستك؟

في مجال المحا�سبة
وهل تعملين؟

حالياً لا �أعمل لكن كلي �أمل �إن �شاء الله بِ�أن 
ي�شملني برنامج التوظيف 2.0 الذي �أ�س�س له �سمو 

ولي العهد رئي�س الوزراء الأمير �سلمان بن حمد.

لجنة تنسيقية
ما هو دور الجمعيات المدنية في خدمة المر�ضى؟

للجمعيات المدنية كل التقدير على ما تقدمه 
ولكن نحن بحاجة �إلى تطوير حقيقي في جودة 

ونوعية البرامج المقدمة لمر�ضى �أمرا�ض الدم الوراثية 
خا�صة ممن هم في فئة ال�شباب وتن�سيق الجمعيات 

مع لت�شكيل لجان خا�صة لإي�صال �صوت المر�ضى 
وذويهم وتلبية احتياجاتهم ب�شكل مبا�شر خا�صة 

بما يتعلق بالخدمات ال�صحية والتوظيف، فكثير من 
مر�ضى ال�سكلر و�أمرا�ض الدم الوراثية يعانون من 
�إيجاد وظيفة على الرغم من الم�ؤهلات الأكاديمية 

والمواهب والكفاءات التي يمتازون بها عن �أقرانهم. 
هل تحتاج الجمعيات لتطوير ما؟

نعم، نحن بحاجة �إلى لجان تن�سيقية مع وزارة 
العمل والتنمية الاجتماعية بما يتعلق بتوظيف 
المواطنين من �أبناء ال�سكلر و�أمرا�ض الدم الوراثية.

كلمة أخيرة للمرضى..
�أن�صح �أخواني من مر�ضى �أمرا�ض الدم الوراثية 

بالجد والاجتهاد والمثابرة بقدر ا�ستطاعتهم -فلا 
يكلف الله نف�ساً �إلا و�سعها - والثقة بطاقاتهم 
ومواهبهم و�أن يحولوا من المحن منح لا�سيما في 
ظل الأو�ضاع ال�صعبة و�أن ي�ؤمنوا ب�أن لديهم من 
الإمكانيات التي ت�ؤهلهم للتغلب على �صعوبات 
المر�ض وتخطي الأزمات و�أنهم قادرون على اجتياز 

نوبات المر�ض بنف�س مطمئنة �إن �شاء الله.
و�أدعوهم �إلى ال�سعي الدائم والحثيث لتطوير 

حياتهم من خلال العلم والعمل فلكل بذرة �أنت 
تغر�سها اليوم تح�صد ثمارها غداً ب�إذن الله.



33 العدد الثامن - يناير ٢٠٢٢التحدي والحياة32

 بد�أ الدرا�سات حول فح�ص المواليد الجدد في البحرين 
في عام 1985 حيث تبين �أن ن�سبة الإ�صابة بمر�ض 
فقر الدم المنجلي تبلغ 2.1 في المائة، ثم تم تطبيق 
فح�ص حديثي الولادة في مملكة البحرين في مايو 

2007من حيث يتم �إجراء الاختبار في المختبر المركزي 
بم�ست�شفى ال�سلمانية.

ويتم تقديم الفح�ص لجميع الأطفال حديثي الولادة 
الر�ضع، فبعد موافقة الوالدين، يتم �أخذ عينة 

من الحبل ال�سري، وتحليله في مختبر فح�ص حديثي 
الولادة، ثم تظهر النتائج في غ�ضون 24 �ساعة.

نسبة مرتفعة
يكون ق�سم �أمرا�ض الدم الوراثية هو الم�س�ؤول عن 

�إبلاغ الآباء بالنتائج وترتيب المتابعة ال�سريرية للر�ضع 
الم�صابين بمر�ض فقر الدم المنجلي من قبل �أطباء 

الأطفال
�أما ق�سم �صحة الأم والطفل فيكون م�س�ؤول عن 

�إحالة الحالات التي تم ت�شخي�صها حديثاً للعلاج 
بالق�سم.

فيما يكون ق�سم طب الأطفال م�س�ؤول عن العلاج 
المبكر.

بينت نتائج فح�ص المواليد الجدد �أن ن�سبة الإ�صابة 
بالأمرا�ض الوراثية تراوحت في البداية بين 0.7 - 0.8 

في المائة، بما يعني �إ�صابة 60-70 ر�ضيعاً بهذه 
الأمرا�ض كل عام في البحرين.

ومع ا�ستمرار تطبيق البرنامج وا�صلت ن�سبة 

الإ�صابة بهذ الأمرا�ض الانخفا�ض فو�صلت �إلى ٢ 
في الألف بما يعني �إنخفا�ض لنحو خم�سة وت�سعين 

في المائة، وولادة 20 - 30 طفل في العام، مقارنة 
بعام 1980 الذي ولد فيه 200 طفل م�صاب 

ب�أمرا�ض الدم الوراثية، وهذا دليل وا�ضح علي نجاح 
برنامج مكافحة �أمرا�ض الدم الوراثية الذي بد�أته 

وزارة ال�صحة بالتعاون مع الجمعية الأهلية لأمرا�ض 
الدم الوراثية.

متابعة شاملة
�إن برنامج فح�ص �أمرا�ض الدم الوراثية مثل فقر 

الدم المنجلي والثلا�سيميا مطبق على جميع 
الأطفال حديثي الولادة في البحرين؟

و�إ�ضافة �إلى فح�ص الأمرا�ض الوراثية هناك فح�ص 
عن الا�ضطرابات الأخرى لحديثي الولادة مثل 

الك�شف عن العمى وال�صمم في البحرين، ونحن 
في المراحل النهائية من التح�ضير لفح�ص حديثي 

الولادة الوطنية لق�صور الغدة الدرقية.
ويجب �إبلاغ الآباء والأطباء بجميع نتائج الفح�ص، 

والمختبرات هي الم�س�ؤولة عن �إر�سال النتائج عن 
طريق الحا�سوب �إلى ق�سم �أمرا�ض الدم الوراثية لكل 

من الأطباء والآباء.
وفي حالة �إ�صابة �أحد الأطفال ب�أمرا�ض الدم الوراثية 
يتم متابعته في الق�سم و�أخذ عينات منه كل فترة 

زمنية ومن والديه �إذا اقت�ضى الأمر.

ين فحص للمواليد الجدد في مملكة البحر

يض الدكتورة شيخة العر
إستشارية بحرينية

رئيس مجلس إدارة الجمعية

بعد التعرف على 

نتيجة التحليل يتم 

متابعة الحالات 

من عدة أقسام 

ين عام 2007مبالسلمانية ي لفحص الطفال حديثي الولادة في البحر بدأ التطبيق الإجبار
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يعاني طفل ال�سكلر من العديد من الم�شاكل 
ال�صحية والالتهابات، وينبغي على الأ�سرة الإلمام 

بكل هذه الم�شكلات وطرق التعامل معها لتقليل 
نوبات الألم، ومنع �أية م�ضاعفات قد ت�ؤدي في 

بع�ض الحالات �إلى ا�ستئ�صال �أحد �أع�ضاء الج�سم �أو 
ت�ضررها، �أو الوفاة لا قدر الله.

وتواجه الطفل الم�صاب بفقر الدم المنجلي م�شاكل 
�صحية من �سن �ستة �أ�شهر وما بعد، �أهمها: 
الالتهابات العامة، الالتهاب الرئوي، م�شاكل 

الطحال، فقر الدم )نق�ص الهيموجلوبين(، انتفاخ 
اليدين والقدمين، نوبات الألم، م�شاكل الكلى، 

بطيء النمو، ح�صوة المرارة.
ويلزم الفح�ص الدوري للطفل في ق�سم الرعاية في 
المركز ال�صحي عند �شهرين و�أربعة و�ستة وت�سعة 

و12 و15 �شهر و�سنتين للت�أكد من نمو الطفل 
ب�صورة طبيعية وكذلك لإعطاء التطعيمات 

كباقي الأطفال.
وفي كل زيارة �إلى الطبيب، يحتاج الطبيب �إلى 
بع�ض المعلومات عن �صحة الطفل في الفترة 

الما�ضية ليتمكن من تقيم نمو الطفل وو�ضعه 
ال�صحي لذا يحب �إجابة �أ�سئلة الطبيب بدقة عن 

التالي: هل �أ�صيب طفلك بارتفاع في درجة الحرارة 
�أو اليرقان )�إ�صفرار العين(؟، هل �أ�صيب بالر�شح 
)الزكام(؟، هل �أ�صيب طفلك بنوبة �ألم؟، ماذا 

ي�أكل الطفل؟، ما هي الأودية التي ي�ستخدمها في 
المنزل؟، هل يواجه طفلك �صعوبة في تناول الدواء 

مثل البن�سلين؟

الالتهابات العامة
يعاني طفل ال�سكلر من بع�ض �أنواع الالتهابات 

الخطرة، مثل: التهاب في الدم )جرثومة في الدم(، 
الالتهاب الرئوي، الالتهاب ال�سحائي، التهاب البول.

وللوقاية من الالتهابات ين�صح با�ستخدام البن�سلين 
الوقائي مرتين في اليوم لجميع الأطفال الم�صابين 

من �سن 3 �شهور وحتى الخام�سة من العمر.
كما يواجهون �أعرا�ضاً كارتفاع درجة الج�سم �أكثر 

الطفل المصاب بفقر الدم المنجلي يواجه مشاكل صحية 
من سن ستة أشهر

كيف تستطيع مساعدة طفلك

 المصاب بالسكلر؟
من 38.5 وهذا ي�ستدعي مراجعة الطبيب فورا 

)المركز ال�صحي �أو الطوارئ(، حيث �سيقوم الطبيب 
بفح�ص الطفل وعمل بع�ض الفحو�ص مثل الدم 

والبول وربما �أ�شعة لل�صدر، وهذه حالات تتطلب 
تدخلاً مختلفاً:

 - �إذا كانت الفحو�ص ت�شير �إلى التهاب فيرو�سي 
و�إذا كان الو�ضع ال�صحي لطفلك جيد يمكن علاجه 

في المنزل.
 - �إذا كانت التحاليل ت�شير �إلى وجود جرثومة في 

الدم هذا ي�ستلزم ادخال طفلك للم�ست�شفى 
لإعطائه الم�ضاد الحيوي عن طريق الوريد لمدةْ 14-10 

يوم وقد يحتاج لإكمال العلاج في المنزل.
 - �إذا كان �سبب ارتفاع درجة الحرارة غير وا�ضح 

ي�ستح�سن ادخال الطفل الى الم�ست�شفى لإعطائه 
الم�ضاد الحيوي عن طريق الوريد.

الالتهاب الرئوي
هو التهاب �شائع بين مر�ضى فقر الدم المنجلي 

ال�صغار والكبار، فالطفل الم�صاب بفقر الدم 
المنجلي يواجه الالتهاب الرئوي يكون عر�ضة 

للالتهاب الرئوي 300 مرة �أكثر من �أقرانه وهو من 
الالتهابات الخطرة التي تحتاج �إلى علاج عاجل.
و�أعرا�ضه هي: ارتفاع في درجة الحرارة، �سعال، 

التنف�س ال�سريع، �صعوبة في التنف�س، الإرهاق، �ألم 
في ال�صدر. و�إذا كان طفلك الم�صاب بفقر الدم 

المنجلي يعاني من ر�شح و�سعال ويبدو مرهق فيجب 
فح�صه وعمل �أ�شعة له �إذ �أن التهاب ب�سيط مثل 

الر�شح قد يتطور �إلى التهاب رئوي.
وي�ستدعي الالتهاب الرئوي الدخول �إلى الم�ست�شفى 

لملاحظة ن�سبة الأوك�سجين في دم الطفل �إذ �أن 
انخفا�ضها قد ي�ؤدي �إلى تمنجل كريات الدم الحمراء 
في الرئة مما ي�ؤدي �إلى �ألم حاد في ال�صدر و�صعوبة 

في التنف�س في هذه الحالة يحتاج الطفل �إلى 
الأوك�سجين ونقل دم بالإ�ضافة �إلى الم�ضاد الحيوي 

عن طريق الوريد.

الالتهاب الرئوي ومشاكل الطحال ونوبات الألم ومشاكل الكلى 
من أهم المشكلات

التهاب الدم والالتهاب الرئوي والالتهاب السحائي والتهاب البول 
من أهم الالتهابات
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مشاكل الطحال
يقع الطحال في الزاوية الي�سرى لأعلى البطن 

�أ�سفل القف�ص ال�صدري، ووظيفته تر�شيح الدم 
من كريات الدم المتك�سرة وكذلك حماية الج�سم 

من الالتهابات )الجراثيم(، ويت�ضخم الطحال عند 
معظم الأطفال ال�صغار الم�صابين بفقر الدم 

المنجلي خلال ال�سنة الأولى والثانية من العمر وقد 
يبد�أ بال�ضمور عند ال�ست �سنوات.

وفي بع�ض الأحيان تت�ضخم الطحال ب�صورة كبيرة 
ومفاجئة مما ي�ؤدي �إلى انخفا�ض حاد في ن�سبة 
الهيموجلوبين وقد ي�ؤدي �إلى هبوط في القلب 

والوفاة �إذا لم يعالج ب�سرعة )نقل دم(
وبعد النوبة الأولى للت�ضخم الحاد ي�صبح الطفل 

�أكثر عر�ضة لتكرار النوبات مما ي�ستدعي ا�ستئ�صال 
الطحال، ويمكن العي�ش ب�صورة طبيعية بدون 

طحال وي�ستلزم الأمر موا�صلة ا�ستخدام البن�سلين 
مرتين في اليوم مدى الحياة للوقاية من الالتهابات.

فقر الدم 
�أغلب الم�صابين بفقر الدم المنجلي لديهم عدد �أقل 

من كريات الدم الحمراء التي تحمل الأوك�سجين 
للع�ضلات لذا ي�شعر الم�صاب بالمر�ض بالتعب �أ�سرع 

من �أقرانه ال�سلميين، كما يتعر�ض في بع�ض الأحيان 
لارتفاع درجة الحرارة �أو الالتهابات ي�سبب نق�ص في 

الهيموجلوبين �إما ب�سبب خمول النخاع العظمي �أو 
زيادة ن�سبة التك�سر.

ويجب مراجعة الطبيب في الحالات الآتية: زيادة في 
�شحوب اللون، قلة ال�شهية، قلة الن�شاط، �إ�صفرار 

العين �أو الجلد، البول �أغمق من المعتاد
وي�ستدعي الانخفا�ض ال�شديد في ن�سبة 

الهيموجلوبين نقل دم في الحال لمنع الهبوط في 
القلب والوفاة.

حصوة المرارة
ت�صيب نحو ثلث الأطفال الم�صابين بفقر الدم 

المنجلي ممن هم دون �سن ال�سابعة بح�صوة المرارة 
ب�سبب تراكم ال�صبغة ال�صفراوية الناتجة عن 

تك�سر كريات الدم الحمراء، ومثل هذه الح�صوات قد 

ت�سبب التهاب في المرارة �أو ان�سداد في القناة المرارية 
مما ي�سبب ا�صفرار �شديد في العين والجلد و�ألم في 

الجانب الأيمن �أعلى البطن
والعلاج يكون با�ستئ�صال المرارة ويمكن العي�ش 
ب�صورة طبيعية بعد الا�ستئ�صال مع مراعاة 

التقليل من �أكل الدهون.

التبول اللاإرادي
كثرة التبول قد ت�ؤدي �إلى التبول الليلي اللا�إرادي 

وهي م�شكلة �شائعة بين مر�ضى فقر الدم المنجلي، 
وهناك طرق كثيرة لم�ساعدة الطفل منها تقليل 
ال�سوائل في الم�ساء وتعوي�ض ذلك بكثرة ال�سوائل 
طوال اليوم، كما يمكنك �إيقاظ الطفل مرتين في 

الليل للتبول و�إذا كان الطفل كبير يمكن ا�ستخدام 
ال�ساعة المنبه لإيقاظه في الليل.

وقد يح�صل عند مر�ضى فقر الدم المنجلي �إلتهاب 
البول و�إذا لم يتم علاج التهاب المثانة ب�سرعة قد 

يمتد الالتهاب �إلى الكلى.
كما �أن فقر الدم المنجلي قد ي�سبب نزيف من 

الكلى عندها يكون البول �أحمر قاني �أو بني اللون، 
وفي الغالب يختفي الدم بعد ب�ضع �ساعات لكن 
من بع�ض الحالات قد يتوا�صل النزيف لأيام وقد 

ي�سبب م�شكلة �صحية، ويجب مراجعة الطبيب 
فورا عند ظهور دم في البول، ويحتاج الطفل �إلى 

كمية كبيرة من ال�سوائل و�إلى راحة تامة.

الانتصاب المؤلم 
من الم�شاكل الخطيرة لفقر الدم المنجلي التي 

ت�صيب الذكور وتن��شأ عند ان�سداد الأوعية الدموية 
ال�صغيرة في الع�ضو التنا�سلي للذكر مما ي�سبب 

انت�صاب م�ؤلم.
في بع�ض الأحيان قد يحدث انت�صاب م�ؤلم لفترات 

ق�صيرة وقد تتكرر العملية، وفي هذه الحالة يجب 
مراجعة الطبيب لأن النوبات الق�صيرة قد ت�سبق 

نوبة طويلة، و�إذا لم تتح�سن الحالة بزيادة كمية 
ال�سوائل والم�سكنات، يحتاج المري�ض �إلى نقل دم، 

ونادرا قد يحتاج �إلى عملية جراحية.
الانتصاب المؤلم للمريض لا يحتاج لتدخل جراحي ولكن يجب 

مراجعة الطبيب
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�إن الانت�شار ال�سريع لفيرو�س كورونا والعوامل التي 
تتعلق بطبيعة �أمرا�ض الدم الوراثية ربما تعرّ�ض 

المر�ضى للإ�صابة بهذا الفيرو�س وم�ضاعفاته 
الخطيرة التي تطال القلب والرئتين والجهاز المناعي، 

بن�سبة �أكبر من المر�ضى الأ�صحاء، لذلك على 
المر�ضى و�أ�سرهم اتخاذ �إجراءات الوقاية، فيما على 
الجهات ال�صحية والتوعوية بذل المزيد من الجهود.

�إن الم�صاب بفقر الدم منذ فترة طويلة مع حوادث 
متكررة من ان�سداد الأوعية الدموية في �أي مكان 
في الج�سم بوا�سطة خلايا الدم الحمراء الم�شوّهة، 
يتعر�ض لنق�ص الأوك�سجين في المنطقة الم�صابة 

من الج�سم.
مخاطر متفاوتة

 ويعتبر الالتهاب الرئوي الحاد ب�سبب عدوى في الجهاز 
التنف�سي، هو �أحد الم�ضاعفات الخطيرة وال�سبب 

الرئي�سي للوفاة في هذا النوع من ا�ضطرابات 

ونا  كور

اثية..  اض الدم الور وأمر

الجهود الصحية والتوعوية

المرضى بحاجة لنقل الدم وخلال الجائحة يقل عدد المتبرعين بالدم
جهود كبيرة لمركز أمراض الدم والوراثية والجمعية في توعية المرضى

تأمين الاحتياجات من الدم وزيادة عدد الأسرة احتياجات عاجلة

الدم الوراثية )ال�سكلر(، مما يعني �أن ه�ؤلاء المر�ضى 
معر�ضون ب�شكل خا�ص لخطر الم�ضاعفات الرئوية 

الحادة، بما في ذلك العدوى الفيرو�سية.
�أما مر�ضى الثلا�سيميا فهم معر�ضون لفقدان 

الطحال لوظائفه الرئي�سية المتمثلة في �إنتاج 
كريات الدم الحمراء، �إ�ضافة �إلى م�ساعدة الج�سم 

في مكافحة العدوى، وغالباً ما ي�صاحب هذا 
المر�ض تك�سير عدد كبير من خلايا الدم الحمراء، مما 
ي�ؤدي �إلى ت�ضخم الطحال، �أو �إنتاجه لخلايا دم غير 

فعّالة، وبالتالي زيادة في حدة فقر الدم وتفاقم 
المر�ض، وي�صبح الخيار الجراحي با�ستئ�صال الطحال، 

خ�صو�صاً حينما يكون نمو الطحال �أكثر من 
الطبيعي.

لكن مر�ضى الثلا�سيميا لي�س لديهم نف�س خطر 
الإ�صابة بالتهابات الرئة كما المر�ضى الذين 

يعانون من �أمرا�ض الخلايا المنجلية، ومع ذلك فهم 

مرضى السكلر معرضون بشكل خاص لخطر المضاعفات الرئوية الحادة
مرضى الثلاسيميا ليس لديهم نفس خطر الإصابة بالتهابات الرئة

معر�ضون لذلك مع الإ�صابة الفيرو�سية.
وفي درا�سة �أجريت على مجموعة �صغيرة من 

المر�ضى في �شمال �إيطاليا، حيث كان الوباء هو 
الأكثر انت�شاراً، ولديها �إ�صابات معتدلة ن�سبياً، كان 
عدد مر�ضى التلا�سيميا الم�صابين �أقل من المتوقع، 
ويرجع ذلك على الأرجح �إلى العزلة الذاتية المبكرة 

واليقظة مقارنة بعامة ال�سكان.
نقل الدم

لا يوجد دليل على �أن فيرو�س كورونا قد ينتقل عن 
طريق الدم المتبرع به، و�أحد المخاطر الوا�ضحة هو 

احتمال نق�ص نقل الدم �أثناء الوباء ب�سبب قلة 
تردد المتبرعين بالدم �أو ب�سبب العدوى، وهذه م�س�ألة 

هامة ينبغي علاجها.
وفي هذا الإطار قام مركز �أمرا�ض الدم الوراثية 

بم�ست�شفى ال�سلمانية والجمعية الأهلية لأمرا�ض 
الدم الوراثية بجهود في رعاية المر�ضة �أو التوعية 

ال�صحية من فيرو�س كورونا، لرفع من م�ستوى 
الوعي ال�صحي لدى المر�ضى.

وكانت التوعية جول الفيرو�س ومدى خطورته 
ون�صائح وار�شادات للتعامل معه، و�شملت التوعية 
المر�ضى و�أ�سرهم، وحث المتبرعين على الا�ستمرار في 

التبرع بالدم مع �ضمان بيئات التبرع بالدم الآمن 
لهم.

احتياجات هامة
من المهم التركيز على تنوع مجموعات الدم من 

�أجل ت�أمين كل الاحتياجات المطلوبة، وكذلك توفير 
عدد الأ�سرة المنُا�سبة لعلاج مر�ضى فقر الدم 

المنجلي »ال�سكلر« خ�صو�صاً مع تزايد ال�شكاوي 
من الانخفا�ض الكبير لعدد الأ�سرة المخُ�ص�صة لهم، 

فمن غير المقبول وجود 20 �سريرا لخدمة �أكثر من 
8000 �آلاف م�صاب بهذا المر�ض.

وقد دعا نواب الجهات المعنية بالإ�سراع في الدفع 
بافتتاح المزيد من المراكز المتخ�ص�صة في علاج 
�أمرا�ض الدم الوراثية، �إذ �إن ذلك �سي�ساهم في 

تخفيف ال�ضغط الواقع على مجمع ال�سلمانية 
الطبي في مجال معالجة �أمرا�ض الدم الوراثية 

و�أهمها مر�ض ال�سكلر والثلا�سيميا وغيرها، مقدمين 
خال�ص �شكرها وتقديرها لجميع الم�س�ؤولين والعاملين 

والممر�ضين في وزارة ال�صحة لدورهم الكبير في 
الاهتمام بمر�ضى ال�سكلر ب�شكل خا�ص طوال فترة 

مراجعاتهم وتلقيهم العلاج.
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اثية..  اض الور الأمر

يون ومتخصصون خليجيون  استشار

وعرب يستشرفون المستقبل

د. ماجد الفضل:
 الأمراض تؤثر على الفرد نفسيا واجتماعياً 

ومالياً كما يؤثر على الدول

�أطفال لا حول لهم ولا قوة تتفتح �أعينهم على 
�أمرا�ض ورثوها عن �آبائهم، وذلك لأ�سباب ارتبطت 

بعادات توارثتها الأجيال وهي »زواج الأقارب«، والذي 
يعد من �أهم �أ�سباب انت�شار الأمرا�ض الوراثية، 

�إ�ضافة �إلى �إهمال فحو�ص ما قبل الزواج �أو 
الفحو�ص التي ت�ساعد على الك�شف المبكر عن 

هذه الأمرا�ض، كل ذلك يفاقمه النق�ص ال�شديد بل 
الندرة في الكوادر الطبية المعنية بعلاج الأمرا�ض 
الوراثية، �إلى جانب عدم وجود قاعدة بيانات على 

م�ستوى الدولة، للتعرف �إلى الأعداد الم�صابة 
ب�أمرا�ض وراثية، �سواء الم�سجل منها حديثاً �أو قديماً.
وقد �أكد �أطباء �أن الوقاية الا�ستباقية �إلى جانب 
توعية المجتمع والتطورات البحثية، جميعها من 

��شأنها �أن تقلل من ن�سب التعر�ض لهذه الأمرا�ض، 
كما �أن فحو�ص ما قبل الزواج، وفحو�ص الأجنّة 

�أثناء فترة الحمل، وفحو�ص ما بعد الولادة، تمكن من 
تحديد الإ�صابة بالمر�ض الوراثي وعلاجه مبكراً وتفادي 

م�ضاعفاته المزمنة والقاتلة.

اضطرابات ومضاعفات 
قالت الدكتورة فاطمة الب�ستكي، ا�ست�شارية 

�أمرا�ض الأطفال والوراثة الإكلينيكية �إن الأمرا�ض 
الوراثية في الإمارات تتوارث بثلاث طرق، الأولى 
يطلق عليها ا�سم »المتنحي«، ويكون الزوجان 
حاملين �أمرا�ضاً وراثية، لكن لا تظهر عليهما 

�أعرا�ض مر�ضية، وتكون ن�سبة الإ�صابة للطفل 
المولود ب�أمرا�ض وراثية في كل حمل ‬25٪، �أما 

الطريقة الثانية )ال�صفة ال�سائدة(، وفيها يكون 
�أحد الزوجين م�صاباً، والآخر متعافياً، وتكون ن�سبة 
الإ�صابة ب�أمرا�ض وراثية للطفل المولود ‬50٪، ومن 

�أ�شهر �أمرا�ض هذه الطريقة متلازمة »مارفان«، 
�إذ يكون الطفل طويل القامة والأطراف، ويعاني 

ا�ضطرابات قلبية.
وتابعت الب�ستكي »من �ضمن حالات احتمالية 

الإ�صابة �أي�ضاً، ما يعرف بالإ�صابة عن طريق 
»كرومو�سوم الجن�س«، وتزيد معدلات الإ�صابة فيه 

للذكور، مقارنة بالإناث الأخف �ضرراً بمر�ض متلازمة 
»كرومو�سوم �إك�س اله�ش«.

و�شددت على �ضرورة تطوير برنامج فح�ص ما قبل 
الزواج لي�شمل الأمرا�ض الجينية وعدم الاكتفاء 

بالك�شف عن الأمرا�ض الوراثية منعاً لإنجاب �أطفال 
يعانون �أمرا�ضاً وراثية �أو جينية، وكذلك فح�ص ما 

د. فاطمة البستكي: 
اكتشاف الأمراض الاستقلابية بعد الولادة 

يساعد في تحديد العلاج المناسب

د. شيخة العريض:
 نسب الأمراض الوراثية في الوطن العربي 

عالية وتفوق النسب العالمية

د. علي السيد:
 قريباً سيتمكن علم الأدوية الجيني من 

تصميم أدوية مناسبة جينياً للمرضى
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بعد الولادة للك�شف عما �إذا كان الطفل م�صاباً 
بمر�ض وراثي »ا�ستقلابي«، وهي �أمرا�ض ت�سبب تراكم 
مواد غذائية في الج�سم، ما يحولها �إلى �سموم، قد 

تنتهي بوفاة الطفل.
و�أو�ضحت الب�ستكي �أن اكت�شاف الأمرا�ض 

الا�ستقلابية في الأيام الأولى بعد الولادة ي�ساعد 
في تحديد العلاج المنا�سب، ما يحمي الر�ضيع من 
م�ضاعفات خطيرة. و�أكدت �أن الزوجين يتحملان 
م�س�ؤولية �إنجاب �أطفال مر�ضى، �إذا �أهملا �إجراء 

فحو�ص ما قبل الزواج التي تحمي من �أمرا�ض الدم 
الوراثية، والفحو�ص �أثناء الحمل، �أو فحو�ص ما بعد 

الولادة.

الكشف المبكر
وقالت الدكتورة مريم مطر، م�ؤ�س�سة ورئي�سة 

جمعية الإمارات للأمرا�ض الجينية �إنه �إلى جانب 
الأمرا�ض الوراثية والجينية هناك �أي�ضاً �أمرا�ض 

نادرة ت�صيب �شخ�صاً من بين كل 10000 �شخ�ص، 
وخطورة وعواقب هذه الأمرا�ض كبيرة جداً على 

الأجيال القادمة �إذا لم يتم اكت�شافها مبكراً قبل 
الحمل �أو في �أول �أ�سبوع من الولادة، فعند الك�شف 
المبكر يتم تح�سين جودة الحياة للمري�ض بن�سبة %90.

و�أفادت ب�أن الإ�صابة بمر�ض جيني تحدث في مرحلة 
النمو الأولى للجنين، �أو �أثناء �إخ�صاب البوي�ضة، �أو 

خلال الأ�شهر الثلاثة الأولى من الحمل، نتيجة تناول 
الأم جرعات عالية من الأدوية، �أو تعرّ�ضها للإ�شعاع، 

�أو ب�سبب النمط المعي�شي غير ال�صحي �أثناء 
�إخ�صاب البوي�ضة، كما �أن العوامل البيئية تلعب 

دوراً كبيراً في معدل الإ�صابة، ويمكن لمرور الأم بمرحلة 
نف�سية �صعبة �أن يت�سبب في حدوث خلل في 

جينات الطفل، كما �أن الآباء المدخنين ب�شراهة، �أو 
الذين يتناولون هرمونات عالية ومنتجات من النوع 
الذي ي�ستخدمه ممار�سو ريا�ضة كمال الأج�سام، قد 
يت�سببون في حدوث طفرات جينية لدى �أطفالهم، 

ونتيجة لذلك تكون الأطفال عُر�ضة للإ�صابة 
بعاهات.

أبحاث جينية
و�أو�ضحت الدكتورة حبيبة ال�صفار، مدير مركز 

�أبحاث التكنولوجيا الحيوية في جامعة خليفة 
للعلوم والتكنولوجيا والبحوث، الإمارات، �أن هناك 

حاجة لإجراء المزيد من الأبحاث الجينية للعرب 
خا�صة و�أن تلك الأبحاث قليلة، لذلك هناك �أهمية 
كبيرة لعلوم التكنولوجيا الوراثية والجينوم الب�شري، 
كونها تعمل على تح�سين ال�صحة وتجنب الأمرا�ض 

في الم�ستقبل، ف�ضلاً عن توفير العلاج والعقاقير 
لكل مر�ض وتجنب الإ�صابة بها م�ستقبلاً.

وطالبت ب�ضرورة توحيد الجهود المتعلقة بالجينوم 
على م�ستوى الدولة، م�شيرة �إلى �أن هناك عدة 

مراكز تقوم حالياً بدرا�سة الجينوم في الدولة 
ومطلوب توحيد تلك الجهود، لافتة �إلى �أن التحليل 

الجيني لمر�ض ال�سكري يقلل من الإ�صابة بالمر�ض 
بن�سبة 20%، م�ؤكدة �أن التحليل الجيني يعطي 

نتائج دقيقة ويحد من الكثير من الأمرا�ض الجينية.
وطالبت ال�صفار ب�ضرورة تطبيق برامج وقائية 

فعالة مثل فح�ص حديثي الولادة وفح�ص 
الأ�شخا�ص الحاملين ل�صفة المر�ض وتطبيق الفح�ص 

الجيني للمقبلين على الزواج.

فحوصات مكلفة
بدورها �أ�شارت الدكتورة �شيخة �سالم العري�ض، 

ا�ست�شارية الأمرا�ض الوراثية في مملكة البحرين، �إلى 
�أن ما لوحظ من وجود للأمرا�ض الوراثية في الوطن 
العربي بن�سب عالية تفوق الن�سب العالمية، �سببه 

ان كثير من �أمرا�ض الدمالوراثية هي نتيجة لانت�شار 
مر�ض الملاريا في المنطقة، حيث �إن مر�ض الملاريا 

يف�ضل �صاحب الدم ال�سليم.
وذكرت �أن �أبرز الأمرا�ض الوراثية فقر الدم المنجلي 

والثلا�سيميا والتخلف العقلي والأع�صاب 
والع�ضلات وت�ستنزف الكثير من ميزانيات الجهات 

ال�صحية.
وقالت العري�ض �إن هناك الكثير من الفحو�صات 
الجينية مثل التخلف العقلي والت�شوهات يتم 

ت�شخي�صها و�إعطا�ؤها العلاج المنا�سب، وكذلك 
»الاختبارات الت�شخي�صية قبل الانغرا�س« وت�سمى 

كذلك الت�شخي�ص الجيني قبل الانغرا�س، ويجُرى هذا 
الاختبار عند محاولة الحمل من خلال الإخ�صاب في 

المختبر، ويتم فح�ص الجنين تح�سباً لوجود ا�ضطرابات 
جينية، ويتم غر�س الأجنة التي لا تعاني ا�ضطرابات 

في الرحم عن طريق التلقيح ال�صناعي بحيث يمكن 
فح�ص الأجنة واختيار الأجنة ال�سليمة للتلقيح.

وبينت �أن الدرا�سات العلمية �أظهرت وجود علاقة 
موجبة بين زواج الأقارب وحدوث الأمرا�ض الوراثية 

المتنحية، مثل مر�ض الثلا�سيميا، حيث تزداد خطورة 
�إ�صابة الأطفال بهذه الأمرا�ض عندما يكون كلا 

الأبوين حاملين للمر�ض من الأقارب.

المشورة الوراثية
وذهبت الدكتورة حنان حمامي من المركز الوطني 

لأمرا�ض ال�سكري والغدد ال�صماء والوراثة في الأردن 
�إلى �أن الم�شورة الوراثية حول زواج الأقارب »تعطى 
ا�ستناداً �إلى و�ضع العائلة الخا�ص بها، فمثلاً عند 

معرفة وجود �أحد الأمرا�ض الوراثية الج�سمية 
المتنحية في العائلة، ت�ستوجب الحيطة ال�شديدة في 

اتخاذ القرار بالزواج من الأقارب وربما تحتاج العائلة 
�إلى القيام ببع�ض الفحو�صات المخبرية لتحديد 

الجينة الم�سببة للمر�ض وبالتالي ت�شخي�ص حاملي 
الجينة«.

و�أو�ضح الدكتور علي ال�سيد، مدير �إدارة ال�صيدلة 
في هيئة ال�صحة في دبي، �إن طريقة ا�ستجابة 

الإن�سان لأي دواء تخ�ضع لت�أثير العديد من الجينات 
المختلفة، وبات من الممكن بف�ضل التقدم الطبي 

فح�ص الجينات للتنب�ؤ ب��شأن ا�ستجابة ال�شخ�ص 
للدواء.

و�أ�ضاف: قريباً �سيتمكن علم الأدوية الجيني من 
ت�صميم علامات دوائية منا�سبة جينياً للأ�شخا�ص 
كنوع من الأدوية ال�شخ�صية �أو الفردية، والذي من 
��شأنه �أن ي�ساعد على تطوير �أدوية ذات فعالية وقوة 

عالية، وفي الوقت نف�سه بت�أثيرات �سمية وجانبية 
قليلة.

و�أو�ضح الدكتور علي ال�سيد �أن العلماء والباحثين 
في هذا المجال، يطمحون �إلى �صنع دواء �شخ�صي 

خا�ص بكل �إن�سان بمفرده طبقاً لمحتواه الجيني، 
و�سي�ؤدي ذلك �إلى تلافي العديد من الآثار غير 

المرغوبة لا�ستخدام الأدوية العادية ويوفر الكثير من 

الوقت في التجارب على الحيوانات وعلى الب�شر.

البرامج الوقائية 
قال الدكتور ماجد الف�ضل من مركز الملك عبد 

الله العالمي للأبحاث الطبية )كيمارك( رئي�س 
ق�سم الوراثة في مدينة الملك عبد العزيز الطبية 

في المملكة العربية ال�سعودية �إن درا�سة تم �إجرا�ؤها 
في الحر�س الوطني في مستشفى مركز الملك عبد الله 
للأبحاث الطبية �أظهرت �أن عمل برنامج للوقاية 

من الأمرا�ض الوراثية يوفر 15 مليون ريال �سنوياً من 
ميزانية الم�ست�شفى.

ولفت �إلى �أنه للوقاية من الأمرا�ض الوراثية ن�شدد 
وبقوة على �إدراج الأمرا�ض الوراثية والجينية في 

فح�ص ما قبل الزواج، لأن هذه الأمرا�ض ت�ؤثر على 
الفرد والعائلة ب�شكل اجتماعي ومالي ونف�سي كما 

�أنها ت�ؤثر �أي�ضاً على الدولة.

فحص ما قبل الزواج
�أكدت الدكتورة حبيبة �شعبوني، �أ�ستاذة علم الوراثة 

الطبية في كلية طب جامعة تون�س رئي�سة ق�سم 
الأمرا�ض الخلقية والوراثية في م�ست�شفى �شارل 
نيكول، �أنه يمكن التو�صل �إلى تخفي�ض ن�سبة 
الأمرا�ض الوراثية بطرق عدة ومتكاملة، منها 

فح�ص ما قبل الزواج، �إلى جانب توعية المقبلين 
على الزواج في ما يخ�ص العوامل الم�ؤثرة والم�ساعدة 

على ظهور الأمرا�ض الوراثية، كالزواج من الأقارب 
خ�صو�صاً في حالة وجود مر�ض �أو عدة �أمرا�ض وراثية 

في العائلة، وهذا الأمر من ��شأنه �أن يحذرهم من 
الت�أثيرات ال�سلبية لهذه العوامل، خا�صة �أن وجود 
فرد في العائلة حامل لمر�ض وراثي ي�ضاعف ن�سبة 

ظهوره عند �أطفال الأزواج المنتمين �إلى نف�س 
العائلة.

و�أ�ضافت: »الفحو�ص الطبية الموجهة ح�سب 
الحالات ت�سمح �إما بطم�أنة المقبلين على الزواج �أو 

بتحذيرهم من المخاطر«، م�ؤكدة �ضرورة الا�ستمرارية 
في المراقبة ال�صحية بعد الزواج خ�صو�صاً مراقبة 

الحمل.
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تعُدُّ الأمرا�ض الوراثية واحدة من �أبرز التحديات 
التي تواجه المجتمعات، حيث تتطلب الوقاية منها 
اجراءات تثقيفية يجب �أن يعيها المجتمع، ومن بين 

هذه الأمرا�ض مر�ض فقر الدم المجلي الذي يعُدُّ 
مر�ضًا وراثيًّا ينتج عن وراثة جين متحول من الأم 
و�آخر من الأب لفقر الدم المنجلي، وقد يكون �أحد 

الجينات المتحولة هو )الثلا�سيميا( وينتج عنه مر�ض 
فقر الدم المنجلي مع الثلا�سيميا والذي يعطي 

نف�س الأعرا�ض.
ويتوقع �أن هناك 500 مليون �شخ�ص يحملون الجين 

لفقر الدم المنجلي. ومن بين �أبرز معاناة المر�ضى 
الم�صابين بفقر الدم المنجلي حدوث نوبات الألم 

المتكررة التي يعاني منها �أكثر من )90%( من المر�ضى 
وتكون في جميع �أجزاء الج�سم وخ�صو�صًا العظام، 

كذلك يتعر�ض المر�ضى �إلى احتمالية الإ�صابة 
بالالتهابات و�أي�ضا نق�ص الدم الحاد مما ي�ستدعي 

�إعطا�ؤهم الدم.
وتتفاوت �أعرا�ض مر�ض فقر الدم المنجلي بين المر�ضى 

حتى من �شخ�صين م�صابين من نف�س العائلة، 
وذلك ناتج عن عوامل جينية وراثية وكذلك عوامل 

مكت�سبة كنمط الحياة وكيفية التعامل مع المر�ض 
من الطرق الوقائية والنف�سية.. وغيرها، كما يلعب 
دور العائلة في الم�ساعدة دوراً في التخفيف من �آثار 

المر�ض.

طرق العلاج 
�إن مر�ضى فقر الدم المنجلي هم عر�ضة للإ�صابة 

بالأزمة ال�صدرية التي قد ت�ؤدي �إلى الوفاة، وكذلك 
جلطات الر�أ�س، وت�آكل مزمن في العظام مما ي�ؤدي 

�إلى الحاجة �إلى تبديل المف�صل في �سن مبكرة. �إن 
�سبب تفاوت قوة المر�ض لي�ست وا�ضحة، وتبدو �أنها 
مرتبطة بعوامل وراثية وعوامل مكت�سبة ولذلك لا 

يمكن التكهن بها جميعًا ولكن حدوث هذه التغيرات 
في �سن مبكرة قد يكون نذيراً ب�شدة المر�ض لذلك 
ينبغي اتخاذ تدابير في المراحل الأولى للوقاية من 
هذه التغيرات كا�ستخدام دواء الهيدروك�سيوريا.
فمع مرور الزمن تح�سنت �أو�ضاع الم�صابين بهذا 

المر�ض من خلال ا�ستخدام الم�ضاد الحيوي )البن�سلين( 
في �سن مبكرة، وكذلك ا�ستخدام تح�صينات 

�إ�ضافية لتعزيز مناعة الج�سم �ضد الالتهابات، كما 
يوجد بع�ض الأدوية التي �أدت �إلى تح�سن ظروف 

فقر  الدم المنجلي.. 

اعة النخاع.. ر ز

 قد تصبح من أهم العلاجات 

المصابون عرضة للأزمات الصدرية وجلطات الرأس وتآكل مزمن فـي العظام 
الأدوية الحالية تؤدي إلى تحسن أعراض المرضى وتقليل حدوث الأزمات

زراعة النخاع  قد يكون العلاج الوحيد واستخدامه يتوقف على وجود متبرع مطابق 

المر�ضى ومنها الهيدروك�سيوريا الذي ا�ستخدم على 
مرور 30 �سنة الما�ضية كدواء لرفع الهيموجلوبين 

الجنيني، مما ي�ؤدي �إلى تقليل �أعرا�ض المر�ض.
لكن يبقى �أن هذا الدواء مفيد لـ)70%( من المر�ضى 

تقريباً، ومع ذلك ف�إنه ما زال الأو�سع ا�ستخدامًا 
على م�ستوى العالم، كما �أن هناك �أدوية جديدة 

قد �أجيزت م�ؤخراً من قبل هيئة الدواء والغذاء 
الأميركية ناتجة عن تح�سن فهم العلماء لهذا المر�ض 

وكيفية حدوث تعقيداته.
 ،)L-Glutamine( من هذه الأدوية دواء الجلوتامين
وهو عبارة عن �أحما�ض �أمينية تحمي الخلايا من 

الت�أك�سد وت�ؤدي �إلى حدوث تح�سن في �أعرا�ض المر�ض، 
كذلك دخل دواءان جديدان لهذا المر�ض وهما دواء 

الفوك�سيلتور )Voxelotor(  وهو ي�ؤدي �إلى منع 
تر�سب الهيموجلوبين في خلايا الدم الحمراء وبالتالي 

يقلل من تكون ال�شكل المنجلي وي�ؤدي �إلى رفع 
معدل الهيموجلوبين، ودواء ي�سمى كريزنليزوماب 

)Crizanlizumab( يحمي خلايا الدم الحمراء من 
الالت�صاق بجدار ال�شعيرات الدموية مما يقلل من 

ان�سداد ال�شعيرات الدموية وحدوث �أزمات الألم.
�إن هذه الأدوية ت�ؤدي �إلى تح�سن �أعرا�ض المر�ضى 

وتقليل حدوث الأزمات.

زراعة النخاع
�إن لفقر الدم المنجلي ن�صيباً وافراً من عملية زراعة 

النخاع التي تعتبر العلاج الوحيد الذي يخل�ص 
المري�ض من هذا المر�ض ولكن عمل هذه العملية 
في الغالب يتوقف على وجود متبرع مطابق وغير 

م�صاب بهذا المر�ض.
وعن كيفية حماية المجتمع من انت�شار هذا المر�ض 

ووقف معاناة الأ�شخا�ص ي�ؤكد ا�ست�شاريون �أن مر�ض 
فقر الدم المنجلي مر�ض وراثي وطريقة انت�شاره 
معروفة، لذلك ف�إن طرق الوقاية منه تكمن في 

الفح�ص المبكر قبل الزواج للتعرف على الحاملين 
لهذا الجين لأنهم لا يعانون من �أية �أعرا�ض وتقديم 

الم�شورة لهم بعدم الإقدام على الزواج �إلا ممن 
ينا�سبهم من الأفراد.

و�أكدوا �أن الوقاية هي الطريقة الوحيدة للتخل�ص 
من هذا المر�ض، والدول التي �ألزمت مواطنيها 

ب�شروط �صارمة في الفح�ص هي التي ا�ستطاعت �أن 
تقطع �أ�شواطًا متقدمة في المجال الوقائي.
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فقدت م�صر والعالم العربي بل والعالم �أجمع واحدة 
من �أعظم علماء الوراثة الب�شرية في العالم، الأ�ستاذة 
الدكتورة �سامية علي التمتامي م�ؤ�س�س علم الوراثة 
الب�شرية في جمهورية م�صر العربية، معلمة الأجيال 
ومنارة العلم لكل من عرفها، �أ�ستاذ الوراثة الب�شرية 

بالمركز القومي للبحوث وع�ضو المجل�س القومي 
لدرا�سة الجينوم الم�صري والتي وافتها المنية يوم 

الثلاثاء ١ يونيو عام ٢٠٢١ رحمها الله.
ولدت د. �سامية التمتامي ١٢ فبراير عام ١٩٣٥م في 
مدينة دمنهور بمحافظة البحيرة، وكانت نابغة منذ 

طفولتها وطوال �سنواتها المدر�سية. ثم التحقت 
بكلية الطب بجامعة القاهرة وتخرجت منها عام 

١٩٥٧ مع مرتبة ال�شرف الأولى.

نبوغ مبكر
 كانت الأولى على الطبيبات لذا تم تعيينها للعمل 

في م�ست�شفى الأطفال الجامعي )�أبو الري�ش( 
بجامعة القاهرة، ثم ح�صلت على دبلوم طب 

الأطفال وكانت كعادتها الأولى على دفعتها. ولكنها 
دائما كانت غير تقليدية وكان طموحها جامحا 

وكانت تبحث في كل ما هو نادر، فكانت ت�شغلها 
دائما الحالات النادرة والتي يوجد بها ت�شوهات �أو 

عيوب خلقية �أو الأمرا�ض التي لا يعرف لها �سبب 
�أكثر بكثير من الأمرا�ض المنت�شرة لدى الأطفال، وكانت 

تتعاطف ب�شدة مع هذه الحالات وعائلاتها.
تزوجت من الطبيب م�صطفى ر�أفت محمود، 

و�سافرا �سويا لدرا�سة الدكتوراه في �أمريكا وذلك 
في عام ١٩٦١ في جامعة جونز هوبكنز بالتيمور في 
ولاية ميرلاند. ونظرا ل�شغفها بعلم الوراثة عملت 

تحت �إ�شراف البروفي�سور فيكتور ماك يوزك »رائد علم 
الوراثة الب�شرية« في العالم.

وح�صلت على الدكتوراه في علم الوراثة الب�شرية 
من جامعة جونز هوبكنز الأمريكية عام ١٩٦٦. وقد 

تلقت الأ�ستاذة الدكتورة �سامية علي التمتامي 
العديد من العرو�ض المغرية للا�ستقرار وموا�صلة 

العمل والبحث العلمي بالولايات المتحدة الأمريكية 
لنبوغها العلمي، وكان هذا يعد �أ�سهل الطرق 

للعالمية وعلى الأخ�ص في ذلك الوقت حيث كان 
طب الوراثة في بداياته. �إلا �أنها اختارت الطريق 

الأ�صعب وال�شاق، فهي المر�أة الحديدية التي �آثرت 
�أن تنقل هذا العلم وتكمل الم�سيرة في بلدها الأم 

سامية التمتامي

اثة ..  رحيل واحد من أعظم علماء الور

وصاحبة متلازمة 

»تمتامي«

أنجزت الدكتوراة 1966 تحت إشراف فيكتور ماك يوزك »رائد علم الوراثة البشرية«
التمتامي أنشأت أول عيادة للأمراض الوراثية في مصر والوطن العربي والشرق الأوسط

اكتشفت د. سامية أكثر من أربعين مرضاً وراثياً سُجّلت باسمها في المراجع العلمية
حلمها الدائم كان التعاون بين الدول العربية في مجال الأمراض الوراثية

م�صر فكانت مُبة لوطنها وحري�صة على �إفادته 
والارتقاء به، فعادت �إلى �أر�ض الوطن عام ١٩٦٦.

أول عيادة وراثية
وبعد رجوعها �إلى م�صر ف�ضلت �أ.د �سامية 

التمتامي العمل بمجال البحث العلمي والتفرغ 
له فالتحقت بالمركز القومي للبحوث و�أن��شأت �أول 
عيادة للأمرا�ض الوراثية في م�صر والوطن العربي 

وال�شرق الأو�سط. وتمكنت من �أن تر�سي قواعد �أول 
ق�سم للوراثة الب�شرية. وبمجهودها وحما�سها و�إيمانها 

بحاجتنا لهذا التخ�ص�ص المتفرد مع كون هذه 
الأمرا�ض لي�ست بالنادرة في وطننا العربي في ظل 
ارتفاع معدلات زواج الأقارب، ا�ستطاعت الدكتورة 
�سامية التمتامي خلال ثلاثين عاماً من العمل �أن 

تحول العيادة ال�صغيرة التي ت�ستقبل حالات الوراثة 
�إلى �شعبة كبيرة للوراثة الب�شرية و�أبحاث الجينوم 
ت�ضم ثمانية �أق�سام وت�ضم العديد من الباحثين 

البارزين عالمياً ومحلياً.
 كما كانت لها نظرة م�ستقبلية ثاقبة، فكانت �أول 
من اقترحت �إن�شاء �أق�سام وراثية متخ�ص�صة مثل 

ق�سم الأجنة الوراثية للت�شخي�ص �أثناء الحمل وعمل 
فحو�صات للأم الحامل والجنين و�أ�س�ست لق�سم 

وراثة الفم والأ�سنان وهو الأول من نوعه في ال�شرق 
الأو�سط لإيمانها ب�أهمية فح�ص الوجه والفم والفك 

والأ�سنان في الك�شف عن العديد من الأمرا�ض 
الوراثية.

ا�شتركت العالمة الجليلة في العديد من المجلات 
العلمية الدولية والمحلية و�أن��شأت وتولت رئا�سة 

مجلة ال�شرق الأو�سط لعلم الوراثة الطبية. 
وا�ستمرت �أ.د �سامية في العطاء الذي لا يتوقف 

بحما�سها ون�شاطها وثقتها المعهودة، فقد �أن��شأت 
الجمعية القومية للوراثة الب�شرية عام ٢٠٠٣ 

و�أ�س�ست مركز التميز للوراثة الب�شرية عام ٢٠١٤. 
وتقوم الجمعية القومية للوراثة الب�شرية بتقديم 
العديد من الخدمات للمر�ضى الم�صابين ب�أمرا�ض 

وراثية كما تدعم العديد من القوافل الطبية 
بمحافظات م�صر وتدعم ا�صدار بع�ض الن�شرات 

الطبية المب�سطة لرفع الوعي عن طبيعة الأمرا�ض 
الوراثية وطرق ت�شخي�صها وتفاديها خ�صو�صاً 

في مجتمعاتنا العربية و�صعيد م�صر حيث تنت�شر 
معدلات زواج الأقارب.
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مؤتمرات عالمية
وقد احت�ضنت الجمعية القومية للوراثة الب�شرية 

تحت رئا�ستها العديد من الم�ؤتمرات العلمية المحلية 
والعالمية والإقليمية مثل م�ؤتمر الجمعية الأفريقية 
للوراثة الب�شرية عام ٢٠١٧ وم�ؤتمر الرابطة العربية 

لأبحاث الجينات عام ٢٠١٩ كما قدمت الدعم 
للعديد من الدورات العلمية التدريبية في مجال 

الوراثة الب�شرية ل�شباب الباحثين والأطباء في 
مختلف التخ�ص�صات.

كانت الرحلة للأ�ستاذة الدكتورة �ساميه التمتامي 
�شاقة وطويلة، والم�سيرة مليئة بالعطاء لبلدها 

وللعلم وللب�شرية جمعاء، فكانت لحظات التكريم 
تن�سيها كل ما تكبدت من عناء في البحث الم�ستمر 
والدرا�سة وقد تقلدت العديد من الجوائز والأو�سمة 

المحلية والعالمية منها على �سبيل المثال لا للح�صر، 
و�سام الجمهورية للعلوم والفنون عام ٢٠١٣، جائزة 

النيل في العلوم الطبية عام ٢٠١٢ وهى �أرفع جائزة 
علمية في م�صر والتي توجت عملها في خدمه 
وطنها والعلم والب�شرية.  واختيرت �ضمن �أكثر 

خم�سين �سيدة م�ؤثرة لعام ٢٠١٧ كما ح�صلت 
على جائزة م�ؤ�س�سة هوجو للجينوم الب�شرى لقارة 

�أفريقيا عام ٢٠١٧.

حلم كبير
كم هي �إن�سانة مُلهمة لكل من عرفها وعمل 
معها وتحت �إ�شرافها وكم هي �أيقونة في ف�ضاء 

العلم والبحث العلمي الذي ع�شقته. عا�شت 
عمرها كله في عطاء متميز حتى �آخر لحظة ولم 

تتوقف �أبدا عن الحلم منذ بداياتها كنائبة �أطفال 
تبحث عن ت�شخي�ص الأمرا�ض المجهولة الهوية و 

ال�سبب، ثم حلم �آخر بنقل علم الوراثة الب�شرية من 
�أمريكا لم�صر وال�سعي لرفع الوعي بالأمرا�ض الوراثية 

لدى �شعب م�صر وال�شعوب العربية حتى �أ�صبح 
الحلم حقيقة حينما تبنت الدولة الم�صرية م�ؤخراً 

�أكبر م�شروع قومي للجينوم الم�صري لدرا�سة جينات 
الم�صريين وكذا جينات قدماء الم�صريين للك�شف 

عن  بع�ض �أ�سرار الأجداد. وكانت »التمتامي« هي 
�أحد �أهم �أع�ضاء هذا الم�شروع والداعية �إليه منذ 

زمن طويل والذي تمنت من خلاله الو�صول لأ�سباب 
الأمرا�ض الوراثية واكت�شاف علاجات جينية لها 

لتكمل الحلم بغدٍ �أف�ضل خال من الأمرا�ض الوراثية.
وكان حلمها الدائم التعاون بين الدول العربية بما 

لديهم من �إمكانيات لتحقيق الهدف، �ألا وهو الحدّ 
من الأمرا�ض الوراثية للحد من الإعاقة وهذا ما 

نادت به في كثير من الم�ؤتمرات.

نقدر دعمكم
الذي يعكس مبدأ المسؤلية

الإجتماعية ومديد العون للجميع
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