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كلمــــة الجمعيــــة

يأتي صدور تقرير الجمعية السنوي لعام 2013 مليئا بالأحداث والمناسبات لعل أبرزها عدم تسجيل حالات  مريضة 

جديدة مصابة بالثلاسيميا في جميع محافظات الضفة الغربية طوال العام، نأمل أن يكون الهدف قد تحقق وأن تكون 

التي تهدف  التوعوية  العام الماضي بالأنشطة  القادمة من أخطار هذا المرض. كما زخر  هذه باكورة حماية أجيالنا 

إلى الارتقاء بمعرفة المواطن، وتزيد من التزامه بما صدر عن ديوان قاضي القضاة بإجراء الفحص المخبري قبل الزواج.

أنهى عشرات  الثلاسيميا، كيف لا وقد  النفسي والمجتمعي لمرضى  الدعم  ملحوظاً في مجال  شهد عام 2013 نشاطاً 

المرضى دراستهم العليا في شتى المجالات محققين نموذجاً يحتذى في مواجهة الصعاب والتغلب عليها فكان لزاماً أن 

تكرس الجمعية مزيداً من جلسات التدريب والدعم لهم.

استمرت الجمعية طوال العام الماضي 2013 في نشاطات الجمعية مع وزارة التربية والتعليم ووكالة غوث وتشغيل 

اللاجئين للوصول إلى أوسع شريحة من طلابنا وطالباتنا وهم على مقاعد الدراسة، كما وتعززت خلال العام الماضي 

شراكات مع مؤسسات محلية مثل المجلس الاقتصادي الفلسطيني للتنمية والاعمار )بكدار( ومع شراكات إقليمية 

مثل تلك الموقعة مع الهلال الأحمر الإماراتي، وعلى صعيد المشاركات الخارجية فقد سافر وفد موسع ضم عدداً من 

المرضى وناشطين ومتطوعين من الجمعية إلى الإمارات العربية- أبو ظبي للمشاركة في أعمال مؤتمر الثلاسيميا العالمي 

وذلك في تشرين أول 2013.  لقد جذبت زاوية في ذلك المؤتمر انتباه المشاركين من كافة الدول، كما وسلطت الضوء 

على ما تم تحقيقه فلسطينياً في مجال الثلاسيميا.

اتخذت الجمعية قرارها مع اقتراب نهاية عام 2013 تنظيم احتفال بمناسبة عدم تسجيل حالات مرضية جديدة وذلك 

ضمن نشاط أوسع ألا وهو المؤتمر الوطني الخامس للثلاسيميا والذي تتطلع الجمعية لعقده في النصف الأول من هذا 

العام، ناهيك عن ضرورة المتابعة للتأكد على أسباب أي حالات جديدة قد تسجل آملين عدم حدوثها

وعلى صعيد التواصل خارج فلسطين فقد دشنت زيارة الزميلة جهاد أبو غوش إلى مخيمات اللاجئين في لبنان آفاقاً 

إضافية تضاف إلى المهام التي تتصدى لها جمعيتنا. إن جمعيتنا تنظر إلى أماكن الشتات الفلسطيني على أنه تحدي 

لأجياله  الثلاسيميا  أخطار  من  كاملة  حماية  إلى  للوصول  شعبنا  أفراد  بحق  منها  إيماناً  الجمعية  له  تتصدى  إضافي 

القادمة، وهذا الحال ينطبق أيضا على تواصل جمعيتنا مع أخوتنا في جمعية الجليل في الناصرة.

وماذا بعد: إن الجمعية تدرك أن مسيرتها أبعدها أن تكون عن الانتهاء كيف لا والجمعية بعيدة عن تأدية رسالتها 

بالشكل الذي ترضاه في قطاع غزة.

نتطلع في الختام إلى بدايات متجددة كل عام لجمعيتنا، آملين أن نصل به إلى تحقيق هدفنا بحماية أجيالنا القادمة 

من أخطار المرض وتوفير الرعاية الصحية المثلى لمرضانا.

د.بشار الكرمي

رئيس الجمعية
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أولاً: تعريف الجمعية

   1.1 السياق التاريخي
تأسســت جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا اســتجابة لحاجــة ملحــة في المجتمــع الفلســطيني، حيــث عــانى القطــاع 

الصحــي تهميشــاً كبــراً تحــت نــر الاحتــال الإسرائيــي، وتأثــر بهــذه السياســات مجمــل أبنــاء الشــعب الفلســطيني 

وخاصــة ذوي الاحتياجــات الخاصــة ومنهــم مــرضى الثلاســيميا. فقــد عــانى مريــض الثلاســيميا مــن تــدني مســتوى 

ــا في  الخدمــات الصحيــة وصعوبــة توفــر كميــات كافيــة مــن الــدم لســنوات طويلــة، وتــوفي العديــد مــن مرضان

ــدة لمــرضى الثلاســيميا. وبهــدف  ــولادات الجدي ــدت عــدد ال ــك، كــا وتزاي مراحــل مبكــرة مــن حياتهــم جــراء ذل

تطويــر واقــع الخدمــات الصحيــة والتعليميــة للمــرضى مــن منظــور مؤسســاتي خدمــاتي و حقوقــي كان لزامــاً إنشــاء 

مؤسســة تعمــل لصالــح هــذه الفئــة المهمشــة مــن الأطفــال المــرضى- فكانــت جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا 

في فلســطين عــام 1996.

بــدأت الجمعيــة عملهــا بلقــاء جمــع عــددا مــن الأطبــاء واختصاصيــي الــدم و بعــض أهــالي المــرضى. عملــت هــذه 

النــواة بشــكل أســاسي عــى توفــر وحــدات الــدم الــذي كان حتــى ذلــك الوقــت مســؤولية الأهــالي لتوفــره لأبنائهــم 

المــرضى، كانــت البدايــة مــن مدينــة القــدس  في مستشــفى المقاصــد الخــري- المشــفى الرئيــس الــذي كان يعنــى 

ــدم وتوســعت أنشــطة  ــة عــى توفــر وحــدات ال ــك المرحل ــد اقتــر العــاج في تل ــة مــن المــرضى، وق بهــذه الفئ

الجمعيــة تدريجيــا لتصــل معظــم المحافظــات وخاصــة المحافظــات الشــالية.

إن عمــل الجمعيــة يرتكــز عــى فكــرة التطــوع الخــري كلٌ في موقعــه ومــكان عملــه، حيــث بــادر العديــد مــن 

أســاتذة الجامعــات الفلســطينية، والعاملــن الصحيــن في وزارة الصحــة الفلســطينية والمؤسســات الصحيــة الأخــرى 

ــا  ــم لاحق ــه، وانضــم إليه ــة من ــه وســبل الوقاي ــة في المجتمــع حــول المــرض وخطورت بإعطــاء المحــاضرات التوعوي

ــث  ــة، حي ــن وزارة الشــؤون الاجتماعي ــون م ــم والمرشــدون الاجتماعي ــة والتعلي ــن في وزارة التربي ــن الصحي المثقف

أصبحــت الجمعيــة تضــم أفــراد مــن جميــع القطاعــات المجتمعيــة عــى اختــاف مواقعهــا ومــن ضمنهــم طلبــة 

الجامعــات والمــدارس.
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1.2 التعريف بجمعية أصدقاء مرضى الثلاسيميا

ســعت جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا منــذ تأسيســها في العــام 1996 إلى تحقيــق مســتوى عــالي مــن المعرفــة 

ــة مــن مــرض الثلاســيميا في المجتمــع الفلســطيني، عمــدت الجمعيــة إلى  والتوجهــات والمهــارات المتعلقــة بالوقاي

متابعــة المــرضى وتوفــر الخدمــات العلاجيــة الضروريــة وتســهيل اندماجهــم في المجتمــع عــر عــرات من الأنشــطة 

لإشراك كافــة المؤسســات والــوزارات المختلفــة لأخــذ دورهــا في ذلــك المجــال، وســعت الجمعيــة عــى إصــدار ديــوان 

قــاض القضــاء عــام 2000 تعليــات ملزمــة لإجــراء فحــص مخــري لكافــة المقبلــن عــى الــزواج لتحديــد الســمة 

الوراثيــة لــدى الخاطبــن وذلــك للحــد مــن زواج حامــي الســمة بعضهــم مــن بعــض وتجنــب ولادة حــالات جديــدة 

للمــرض.

عملــت الجمعيــة عــى رفــع مســتوى معرفــة ووعــي العاملــن الصحيــن في القطــاع العــام والخــاص حــول مــرض 

الثلاســيميا بهــدف تأمــن خدمــات صحيــة نوعيــة للمــرضى وكذلــك القيــام ببرامــج توعيــة مجتمعيــة وصــولاً إلى 

فلســطين خاليــة مــن حــالات جديــدة ورفعــت الجمعيــة شــعار فلســطين خاليــة مــن مــرضى جــدد. ولتحقيــق هــذه 

الغايــة تــم تأســيس اللجنــة الوطنيــة لمكافحــة الثلاســيميا في أعقــاب مؤتمــر الجمعيــة الثالــث عــام 2009 في مدينــة 

بيــت لحــم بقــرار مــن وزيــر الصحــة والتــي تضــم العديــد مــن المؤسســات والــوزارات الفاعلــة في هــذا المجــال قــد 

وضعــت هدفــاً يتمثــل في »عــدم حــدوث ولادات ثلاســيميا جديــدة اعتبــاراً مــن عــام 2013 بمشــيئة اللــه«.

لقــد ارتفــع مســتوى الخدمــات الصحيــة للمــرضى وانعكــس ذلــك في ازديــاد متوســط أعــار مرضانــا في فلســطين 

ــة  ــة وتأهيلي ــرص تعليمي ــر ف ــك ضرورة توف ــب عــى ذل ــاضي، وترت ــد الم ــن 8 ســنوات إلى 18 ســنة خــال العق م

للمــرضى تتناســب مــع فئاتهــم العمريــة بهــدف ضــان حيــاة اجتماعيــة وتوفــر فــرص عمــل لهــم في إطــار قانــوني 

يعينهــم في مســرة الشــفاء والتعايــش مــع هــذا المــرض المزمــن.

أن جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا عضــو مســجل في وزارة الداخليــة بتاريــخ 27 أيــار 1996 تحــت رقــم  2014، 

ــات  ــاد جمعي ــة لاتح ــة العالمي ــو  في الجمعي ــام 1997، وعض ــذ ع ــدم من ــرضى ال ــة لم ــة العربي ــو في المجموع وعض

ــذ عــام  ــة الســيد أنطــون اســكافي من ــس إدارة هــذه المنظمــة الدولي الثلاســيميا )TIF( ولفلســطين عضــو في مجل

ــة  ــك الجمعي ــذ عــام 2000، كــا وتمتل ــو غــوش من 2006 إضافــة إلى عضــو مصــوت آخــر هــي الســيدة جهــاد أب

عضويــة في اتحــاد الجمعيــات الخيريــة في القــدس الشريــف وشــبكة المنظــات الأهليــة وشــبكة حمايــة الطفولــة.

1.3 الرؤية والرسالة 

تســعى جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا إلى تحقيــق الرؤيــة الآتيــة: فلســطين خاليــة مــن ولادة مــرضى ثلاســيميا 

جــدد لعــام 2013، مــن خــال التأثــر في السياســات العامــة، ورفــع مســتوى الوعــي المجتمعــي للحــد مــن ولادة 

أطفــال مصابــن بمــرض الثلاســيميا، ورفــع المســتوى الصحــي لمــرضى الثلاســيميا عــر تدريــب طواقــم مهنيــة تتمتــع 

بالكفــاءة، والتعــاون مــع المؤسســات ذات العلاقــة، وتمكــن المــرضى مــن متابعــة حياتهــم باســتقلالية ونمــاء.
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1.4 إستراتيجيات الجمعية

ــد  ــة وبالتحدي ــات الصحي ــل مقدمــي الخدم ــة للمــرضى مــن قب ــع مســتوى الخدمــات المقدم أولا: إســراتيجية رف

وزارة الصحــة الفلســطينية مــن خــال التأكيــد عــى أهميــة تأمــن الــدم الآمــن بشــكل مســتمر والخدمــات الطبيــة 

الشــاملة ذات جــودة عاليــة، وتوفــر الدعــم النفــي والمجتمعــي للمــرضى.

ثانيــا: إســراتيجية نــر الوعــي في المجتمــع الفلســطيني مــن اجــل الوقايــة مــن المــرض مــن خــال تنفيــذ حمــات 

توعيــة جماهيريــة واســعة موجهــة إلى جميــع فئــات المجتمــع وبالتركيــز عــى الفئــات العمريــة الشــابة والمقبلــة 

عــى الــزواج مــن اجــل ترســيخ أهميــة الفحــص الطبــي قبــل الــزواج لتفــادي زواج مــن يحملــون صفــة المــرض 

الوراثيــة وذلــك لمنــع ولادة أطفــال مــرضى جــدد.

1.5 إنجازات جمعية أصدقاء مرضى الثلاسيميا

1.5.1 في مجال تحديد السمة الوراثية للمرض 

ــة في المجتمــع  ــة بدراســة واقــع وخريطــة انتشــار المــرض وحــددت نســبة حامــي الصفــة الوراثي قامــت الجمعي

الفلســطيني والبالغــة 4%، وأجريــت عــرات الآلاف مــن الفحوصــات للكشــف عــن حامــي الصفــة الوراثيــة لمعرفــة 

مــدى انتشــار الصفــة في الأراضي الفلســطينية ونــر هــذه المعلومــة بــن المجتمــع الفلســطيني كوســيلة للوقايــة 

مــن ولادات جديــدة للمــرض المتوفــر لأبنــاء الشــعب الفلســطيني. ودرســت الطــرق الممكنــة للوقايــة مــن المــرض 

ضمــن الســياق الثقــافي والمجتمعــي والاقتصــادي وســاهمت في اســتصدار تعليــات ديــوان قــاضي القضــاة لإجــراء 

ــه  ــزم شريكت ــة تل ــة الوراثي ــه للصف ــوت حمل ــد ثب ــدئي، وعن ــزواج بشــكل مب ــدم لل ــي للشــاب المتق الفحــص الطب

ــا مــن خــال  ــم البعــض. كــا ونجحن ــة مــن بعضه ــه الحــد مــن زواج حامــي الصف ــب علي ــذي يترت بالفحــص ال

الكــوادر الجامعيــة المتخصصــة وبدعــم الجمعيــة في تحديــد 16 طفــرة وراثيــة )مــن أصــل 250 معروفــة عالميــاً( في 

فلســطين والمســؤولية عــن الثلاســيميا مــا ســهل إجــراء فحــص الجنــن.
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1.5.2 في مجال مكافحة مرض الثلاسيميا

نتيجــة النهــج التشــاركي والعمــل الجماعــي الــذي تبنتــه الجمعيــة بجميــع متطوعيهــا، تــم خفــض عــدد الحــالات 

المســجلة مــن مــرضى الثلاســيميا مــن 40 حالــة مــا قبــل عــام 2000 إلى أقــل مــن عــر حــالات ســنوياً اعتبــاراً مــن 

عــام 2005، وتــم تســجيل 5 حــالات عــام 2011، 4 منهــا في المحافظــات الشــالية وواحــدة في رام اللــه، وتم تســجيل 

حالــة واحــدة  فقــط في عــام 2012 في الخليــل وهــذه الحالــة الوحيــدة كانــت لوالديــن كانــا قــد تزوجــا قبــل إقــرار 

الفحــص الطبــي قبــل الــزواج، ولم تســجل أي حالــة جديــدة عــام 2013 في الضفــة الغربيــة، وعليــه فــإن فلســطين 

تعتــر مــن أوائــل المجتمعــات التــي حــاصرت المــرض ومنعــت حــدوث ولادات جديــدة وتســتمر الجمعيــة في تعزيز 

ــة  ــن المؤسســات الحكومي ــم ســياسي م ــة وبدع ــادة الجمعي ــق بقي ــاً تحق ــر إنجــاز وطني ــا يعت انجازهــا هــذا م

والمجتمــع، ومســتنداً لخــرات محليــة تطــورت ضمــن العمــل الميــداني المتواصــل والأبحــاث العلميــة التــي كانــت 

تســاعد في التخطيــط ووضــع الخطــط الاســتيراتيجية للجمعيــة بالشراكــة مــع وزارة الصحــة والمؤسســات الشريكــة.

1.5.3 في مجال تقديم الخدمات الصحية لمرضى الثلاسيميا 

عملــت الجمعيــة عــى رفــع مســتوى الخدمــات الطبيــة المقدمــة للمــرضى مــا أدى بالتــالي إلى ارتفــاع معــدل عمــر 

المــرضى مــن 7-8  ســنوات في عــام 1996 إلى 18-19 ســنة في عــام 2013 وذلــك مــن خــال:

•  تدريــب عــرات الأطبــاء والفنيــن والممرضــن للإطــاع عــى الســبل العلاجيــة الحديثــة وتنميــة 	

ــة  ــد ورش تدريبي ــة الفلســطينية لعق ــع وزارة الصح ــم التنســيق م ــث ت ــال، حي ــذا المج ــم في ه قدراته

ــيميا.  ــرضى الثلاس ــاج م ــات ع ــول آلي ــن ح ــرات والممرض ــي المخت ــاء وفني للأطب

•  إنشــاء ثــاث وحــدات متخصصــة بعــاج المــرضى لصالــح مشــافي وزارة الصحــة الفلســطينية منــذ عــام 	

ــا طبيــب وممــرض  ــث يــرف عليه ــة  حي 1999، وتوزعــت هــذه الوحــدات في المستشــفيات الحكومي

ــق  ــي تتعل ــتجدات الت ــر المس ــة آخ ــات ومتابع ــراء الفحوص ــكل دوري لإج ــا بش ــرضى عليه ــد الم ويتواف

ــي في  ــفى الوطن ــة في المستش ــن و ثاني ــفى جن ــة في مستش ــدة علاجي ــاء وح ــم إنش ــث ت ــم، حي بعلاجه

نابلــس في العــام 2004 ووحــدة ثالثــة في مستشــفى طولكــرم في عــام 2005 وهــم تحــت الإشراف المبــاشر 

لمستشــفيات وزارة الصحــة. 
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•  بنــاء وتجهيــز مركــز مجتمعــي في طولكــرم يخــدم منطقــة الشــال في2010 ومركــز مجتمعــي في نابلــس 	

في 2013 وذلــك بدعــم مــن الصنــدوق العــربي للإنمــاء الإقتصــادي وبشراكــة مــع المجتمــع الحــي في تلــك 

المحافظــات حيــث تقــوم تلــك المراكــز عــى تنفيــذ نشــاطات الجمعيــة في مناطــق الشــال بالإضافــة 

إلى توفــر المــكان للمــرضى للقــاء والتعــارف وذلــك نظــرا لارتفــاع إعــداد المــرضى في محافظــات شــال 

الضفــة الغربيــة. 

• ــرة العــاج الخارجــي- التحويــات 	 ــاء الاختصــاص بالتعــاون مــع دائ  متابعــة وتحويــل المــرضى إلى أطب

مثــل طبيــب القلــب، وطبيــب الغــدد الصــاء بالإضافــة إلى عمــل الفحوصــات المختصــة للمــرضى مثــل 

فحــص هشاشــة العظــام وفحــص الهرمــون ضمــن برامــج ممولــة لبعــض المــرضى لكونهــا غــر متوفــرة 

في وزارة الصحــة الفلســطينية.

•  تنظيــم مئــات حمــات التــرع بالــدم لصالــح المــرضى مــن خــال نــر ثقافــة التــرع بالــدم بــن فئــات 	

المجتمــع المختلفــة ، بــدأت هــذه الحمــات منــذ عــام 1996 حيــث كانــت طريقــة توفــر الــدم طريقــة 

ــة أو  ــدم يحمــل نفــس الفصيل ــرع بال ــل المــرضى والأهــالي لتوفــر مت ــة مــن قب ــك العــام ذاتي ــل ذل قب

عــن طريــق شراء وحــدة دم مــن مستشــفى المقاصــد الخيريــة في القــدس أو مستشــفى الهــال الأحمــر 

الفلســطيني في رام اللــه، وبعــد نشــأة الجمعيــة ومــا بــن عامــي 1997-1999 تــم تنظيــم آليــة للتــرع 

بالــدم لصالــح المــرضى بالتعــاون مــع المؤسســات الصحيــة مثــل )وكالــة الغــوث الدوليــة، والهــال الأحمر 

الفلســطيني، واتحــاد لجــان العمــل الصحــي، وجمعيــة الإغاثــة الطبيــة( عــر المستشــفى الحكومــي في 

ــز  ــم إنشــاء مرك ــن، وفي عــام 2008 ت ــة في جن ــم إنشــاء وحــدة علاجي كل محافظــة، وفي عــام 1999 ت

مجتمعــي في طولكــرم، ومركــز رئيــس للجمعيــة في رام اللــه عــام 2010، كــا تــم انشــاء مركــز مجتمعــي 

ــع  ــة م ــة  تكاملي ــة علاق ــئت الجمعي ــد أنش ــدم. وق ــرع بال ــام للت ــم أي ــام 20125، وتنظي ــس ع في نابل

ــدم في  ــرع بال ــم حمــات ت ــق تنظي ــدم عــن طري ــافي أي نقــص في ال ــدم في كل مستشــفى لت ــوك ال بن

كل محافظــة وبعــد إنشــاء بنــك الــدم الوطنــي الفلســطيني في عــام 2009  تــم تطويــر علاقــة مهنيــة 

ــة  ــفيات الخاص ــة المستش ــراض لكاف ــن الأم ــالي م ــليم خ ــن وس ــن دم آم ــدف تأم ــرضى به ــة الم لخدم

والحكوميــة في الضفــة الغربيــة وقطــاع غــزة، لتأمــن حاجــات المــرضى.

•  إصــدار بروتوكــول علاجــي للمــرضى لتثقيفهــم حــول البروتوكــولات العلاجيــة المعتمــدة عالميــا مترجــم 	

ــإشراف  ــة ب ــة في الجمعي ــة العلمي ــل اللجن ــدولي ومعــد مــن قب ــول العلاجــي ال ومبســط عــن البروتوك

ــا لمكافحــة الثلاســيميا في وزارة الصحــة الفلســطينية. ــة العلي اللجن

•  تمكــن المــرضى ودمجهــم في المجتمــع مــا أتــاح لهــم الفرصــة في إكــال تعليمهــم المــدرسي والجامعــي 	

ــاء  ــدف بن ــة به ــة تخصصي ــات تدريبي ــق تنســيق ورش ــن طري ــك ع ــل، وذل والانخــراط في ســوق العم

ــم  ــة وتقدي ــم الصحي ــال حقوقه ــم في مج ــيميا وعائلاته ــرضى الثلاس ــي م ــع مســتوى وع ــدرات ورف الق

ــة في التعليــم  الدعــم النفــي لهــم. وقــام المــرضى وضمــن هــذه الورشــات بعــرض مطالبهــم الحقوقي

والصحــة والعمــل ونتيجــة لذلــك تــم إدراجهــم كــذوي إعاقــة بموافقــة المجلــس الأعــى للأشــخاص ذوي 

الإعاقــة، كــا وتــم توفــر منــح دراســية للمــرضى في الجامعــات والمعاهــد وتوفــر فــرص عمــل للخريجــن 

منهــم بمــا يتناســب مــع حالاتهــم الصحيــة.

•  توصلــت الجمعيــة إلى تصنيــف مــرضى الثلاســيميا كــذوي احتياجــات خاصــة ضمــن قانون رقــم 94/4 في 	

وزارة الشــؤون الاجتماعيــة والــذي يكفــل لهــم الاســتفادة مــن ســلة الخدمــات المقدمــة في هــذه الــوزارة 

ولهــم الحــق في التوظيــف ضمــن حصــة الـــ  5  % الخاصــة بــذوي الاحتياجــات الخاصة عــام 2012.
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1.5.4 في مجال التوعية 

عملــت الجمعيــة عــى زيــادة وعــي المجتمــع الفلســطيني بشرائحــه المختلفــة حــول مــرض الثلاســيميا ووضعــه على 

قائمــة أولويــات المواطــن الفلســطيني رغــم كثرتهــا وتنوعهــا، فقــد أصبــح مــرض الثلاســيميا وطــرق الوقايــة منــه 

معروفــة لــدى كافــة أبنــاء المجتمــع الفلســطيني، وقــد اســتفادت الجمعيــة مــن إعــداد المنهــاج التعليمــي الجديــد 

لطلبــة المــدارس لإدراج موضوعــات متعــددة حــول الثلاســيميا وفي أكــر مــن مــادة دراســية مــا فتــح المجــال أمــام 

طلبــة المــدارس للتعــرف عــى هــذا الموضــوع بشــكل منهجــي وموحــد لكافــة الطــاب.

كــا وتحقــق هــذا الإنجــاز مــن خــال تدريــب العاملــن الصحيــن والمعلمــن والمرشــدين وطلبــة الجامعــات مــن 

ــة  ــة بطريقــة ســليمة وبأســلوب نشــط ومحبــب حيــث يتــم إطــاق حمــات توعي أجــل إيصــال الرســالة الصحي

ســنوية باســتمرار منــذ عــام 1996 وحتــى يومنــا هــذا، ويتــم توظيــف وســائل الإعــام المقــروءة والمرئية والمســموعة 

ــداد  ــم إع ــه، ويت ــة من ــة الوقاي ــرض وأهمي ــة بشــأن الم ــر الوعــي والمعرف ــدف ن ــق أهــداف الحمــات به لتحقي

العديــد مــن المــواد التدريبيــة والوســائل التفاعليــة الإلكترونيــة لاســتخدامها في حمــات التوعيــة التــي اســتهدفت 

كل مــن المــدارس، والجامعــات، والمراكــز الصحيــة، والمراكــز النســوية، والمؤسســات الشــبابية، والمؤسســات الأهليــة 

والصحيــة.

1.5.5 في مجال العمل التشاركي مع المؤسسات 

• ــاج 	 ــة بع ــات خاص ــاد توصي ــم اعت ــام 2009 ت ــث ع ــيميا الثال ــر الثلاس ــات مؤتم ــاح فعالي ــا لنج  لاحق

المريــض والوقايــة مــن المــرض مــن معــالي وزيــر الصحــة الدكتــور فتحــي أبــو مغــي والــذي ورد فيــه 

الدعــوة لتشــكيل اللجنــة الوطنيــة لمكافحــة الثلاســيميا والتــي تألفــت مــن وزارة الصحــة الفلســطينية 

ــة واتحــاد لجــان  ــة الطبي ــاء مــرضى الثلاســيميا والإغاث ــة أصدق ــة كل مــن جمعي ــة وعضوي رئيســاً للجن

ــة الأسرة الفلســطينية. ــم وحماي ــة تنظي ــة وجمعي ــة الغــوث الدولي العمــل الصحــي ووكال

• ــرة، 	 ــي في ســن مبك ــي المجتمع ــز الوع ــم لتعزي ــة والتعلي ــع وزارة التربي ــد م ــة الأم ــة طويل ــد شراك  عق

وتضمنــت هــذه الشراكــة إدراج موضــوع الثلاســيميا في المنهــاج التربــوي الــدراسي في عــام 1998 ضمــن 

عــدة مباحــث منهــا الأحيــاء والعلــوم العامــة والتربيــة الإســامية والصحــة والبيئــة، وتدريــب المعلمــن 

عــى كيفيــة تنــاول موضوعــات الثلاســيميا بهــدف تطويــر المهــارات الحياتيــة واتخــاذ القــرار، وتنفيــذ 

العديــد مــن النشــاطات المنهجيــة وغــر المنهجيــة الســنوية بمشــاركة الطلبــة مثــل المســابقات والأنديــة 

ــف  ــنوية للتثقي ــة س ــط إجرائي ــن خط ــرضى ضم ــة الم ــاركة الطلب ــة وبمش ــات الترفيهي ــة والرح الصيفي

والتعزيــز الصحــي في مجــال الثلاســيميا، حيــث أصبــح التثقيــف الصحــي للوقايــة مــن الثلاســيميا جــزء 

مــن النظــام التربــوي وخططــه.

•  التشــبيك مــع المؤسســات الطبيــة والصحيــة الحكوميــة وغــر الحكوميــة للوصــول إلى أهــداف الجمعيــة 	

ــن تواجــد الشــعب الفلســطيني  ــة إلى أماك ــل الخــرات مــن الجمعي ــق التواصــل ونق ــك عــن طري وذل

ــات  ــع اتفاقي ــة إلى توقي ــة، بالإضاف ــن في الأراضي اللبناني ــة عــام 1948 واللاجئ وخاصــة في الأراضي المحتل

ــة،  ــوث الدولي ــة الغ ــة، وكال ــم، وزارة الصح ــة والتعلي ــة و وزارة التربي ــن الجمعي ــم ب ــرات التفاه ومذك
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المركــز الفلســطيني للنــاء والتطــور الإنســاني، الإغاثــة الطبيــة، ولجــان العمــل الصحــي، وذلــك بهــدف 

ــة مــن أجــل مكافحــة مــرض الثلاســيميا للوصــول إلى  ــع المؤسســات المختلف ــة م ــات الشراك ــز آلي تعزي

ــة مــن ولادات ثلاســيميا جديــدة عــام 2013.  فلســطين خالي

•  تشــبيك المــرضى مــع أقرانهــم الطلبــة في المــدارس والجامعــات مــن خــال برنامــج )صديــق الثلاســيميا( 	

وبرنامــج مــن طالــب إلى طالــب، ويتــم مــن خــال هــذه البرامــج  دمــج مريــض الثلاســيميا مــع أقرانــه 

وزملائــه في المدرســة والجامعــة، ويســتطيع بقيــة الطلبــة التعــرف عــى المــرض بشــكل واقعــي وتحســس 

احتياجــات المــرء لمســاندته والتعاطــف معــه لزيــادة ثقتــه بنفســه وتمكينــه بــن أقرانــه.

 1.5.6 في مجال التمكين للمهارات والقدرات
ــر قــدرات العاملــن في القطاعــات المختلفــة ومقدمــي الخدمــات لمــرضى الثلاســيميا  ــة عــى تطوي تعمــل الجمعي

ومــع العاملــن مــع الأطفــال المــرضى مــن معلمــن ومرشــدين ومتطوعــن، حيــث قامــت: 

•  تدريــب فنــي المختــرات عــى تعريــف طــرق رصــد الفحوصــات الطبيــة وأهميــة فحوصــات مــا قبــل 	

الــزواج وضرورة التأكــد في المســاندة في دقــة التشــخيص والعمــل عــى التوعيــة كل في موقعــه.

•  تدريــب المئــات مــن معلمــي المــدارس ومنســقي اللجــان الصحيــة حــول طــرق الوقايــة مــن الثلاســيميا 	

وتنفيــذ نشــاطات صحيــة مــع آلاف الطلبــة أعضــاء هــذه اللجــان في العديــد مــن المــدارس الحكوميــة 

والخاصــة.

•  تدريــب طلبــة الجامعــات عــى مفاهيــم المنــاصرة والوقايــة مــن الأمــراض ومهــارات الحيــاة وتشــكيل 	

مجموعــات صديقــة للمريــض في عــدد مــن الجامعــات منهــا جامعــة بيرزيــت وجامعــة النجــاح الوطنيــة 

وجامعــة القــدس وجامعــة بيــت لحــم وجامعــة الخليــل وغيرهــا. 

•  دعم الأهالي وتوعيتهم في طرق التعامل مع مريض الثلاسيميا وتقديم المشورة النفسية المتخصصة.	

•  تمكــن المــرضى ودمجهــم في المجتمــع مــا أتــاح لبعضهــم فرصــة إكــال تعليمهــم المــدرسي والجامعــي 	

ــن ذوي  ــم ضم ــات وإدراجه ــدة تدريب ــيق ع ــق تنس ــن طري ــك ع ــل، وذل ــوق العم ــراط في س والانخ

ــل  ــرص عم ــر ف ــد وتوف ــات والمعاه ــرضى في الجامع ــية للم ــح دراس ــر من ــة، وتوف ــات الخاص الاحتياج

ــم.  ــن منه للخريج

1.5.7 في مجال تطوير السياسات الصحية والاجتماعية

نفــذت الجمعيــة حــواراً مجتمعيــاً متقدمــاً وواســعاً تمهيــداً لبنــاء سياســات صحيــة وصياغــة تشريعــات ملزمــة، نتــج 

عنهــا العديــد مــن السياســات والتشريعــات، ومنها:

•  إصــدار تعليــات ملزمــة مــن مجلــس القضــاء الأعــى بــرورة إرفــاق عقــد الــزواج بنتائــج وفحوصــات 	

تشــر إلى خلــو أحــد الخاطبــن مــن صفــة مــرض الثلاســيميا عــام 2000، ومتابعــة تنفيــذ هــذا القــرار 

عــن طريــق عقــد لقــاءات تدريبيــة مــع ديــوان قــاضي القضــاة، ووزارة الأوقــاف، والعاملــن في المحاكــم 

الشرعيــة.

•  تبنــي وزارة الصحــة إجــراء الفحــص الطبــي قبــل الــزواج مجانــاً في عياداتهــا عــام 2008 لضــان جــودة 	

ــة لمــدة عــر ســنوات بعــد  ــل الجمعي ــم أن الفحــص كان يصــدق مــن قب ــق الفحــص، مــع العل وتوثي
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دراســة الفحــص الطبــي قبــل الــزواج.

• ــون 	 ــيميا( في قان ــزواج )الثلاس ــل ال ــا قب ــات م ــوع فحوص ــى إدراج موض ــة ع ــع وزارة الصح ــل م  العم

ــام 2005.  ــي ع ــس التشريع ــل المجل ــن قب ــر م ــذي أق ــة وال ــة العام الصح

•  العمــل مــع وزارة التربيــة عــى دمــج التوعيــة والتثقيــف للوقايــة مــن الثلاســيميا ضمــن تنفيــذ المنهــاج 	

الرسمي.

•  إدراج مرضى الثلاسيميا ضمن ذوي الاحتياجات الخاصة في وزارة الشؤون الاجتماعية. 	

•  العمل مع وزارة العمل على تأهيل وتشغيل مرضى الثلاسيميا.	

1.5.8 في مجال الدراسات والبحوث 

التخطيــط الصحيــح يجــب أن يســتند لمعلومــات، ومــن أجــل ذلــك قامــت الجمعيــة بعــدة دراســات لتحديــد مــدى 

انتشــار الظاهــرة وحجمهــا والعوامــل المؤثــرة فيهــا، وشــجعت البحــث العلمــي حــول مفهــوم مــرض الثلاســيميا 

وكيفيــة الوقايــة منــه، وذلــك مــن خــال الدراســات التاليــة: 

• ــة 	 ــة فادي ــة« للباحث ــة الغربي ــا في الضف ــوع بيت ــن ن ــي م ــيميا العظم ــار الثلاس ــوان »انتش ــة بعن  دراس

ــة  ــرات الجيني ــة الطف ــم دراس ــث ت ــدس. حي ــة الق ــات الماجســتير في جامع ــب، اســتكمالا لمتطلب الخطي

ــام 2001. ــا ع ــم نشره ــا، ت ــرات وعدده ــل الطف ــيميا، وتحلي ــرض الثلاس ــة لم المؤدي

•  دراســة ماجســتير بعنــوان »قلــق المــوت والضغــوط النفســية لــدى أهــالي مــرضى الثلاســيميا في الضفــة 	

الغربيــة« للباحثــة رحــاب الســعدي، تــم نشرهــا عــام 2007، اســتكمالا لمتطلبــات الماجســتير في جامعــة 

القــدس. 

•  دراســة بعنــوان »مــرض الثلاســيميا والأحــكام المرتبطــة بــه في الفقــه الإســامي« للباحــث عــار صدقــي 	

جيــوسي، تــم نشرهــا عــام 2008 اســتكمالا لمتطلبــات الماجســتير في جامعــة القــدس.

• ــة 	 ــلوكياتهم المتعلق ــم وس ــاشر وتوجهاته ــف الع ــة الص ــدى طلب ــة ل ــتوى المعرف ــوان »مس ــة بعن  دراس

بالأمــراض الوراثيــة وخاصــة الثلاســيميا«، تــم نشرهــا عــام 2009، بالتعــاون مــع وزارة التربيــة والتعليــم– 

الإدارة العامــة للصحــة المدرســية. ركــزت عــى تحديــد مســتوى معرفــة الطلبــة بمفهــوم زواج الأقــارب 

ــن  ــدد م ــى ع ــن الحصــول ع ــت م ــزواج. ومكن ــل ال ــي قب ــة الفحــص الطب ــم نحــوه و ماهي وتوجهاته

المــؤشرات تقيــس أثــر برامــج التوعيــة التــي تنفذهــا وزارة التربيــة بالتعــاون مــع جمعيــة أصدقــاء مــرضى 

الثلاســيميا لتتمكــن مــن بنــاء أنشــطة و برامــج وفــق نتائــج الدراســة.

•  دراســة بعنــوان »حــالات الثلاســيميا الجديــدة في الضفــة الغربيــة بعــد إقــرار الفحــص الطبــي في 2002« 	

ــن  ــب م ــة الط ــن كلي ــرج م ــات التخ ــتكمالا لمتطلب ــاعيل، اس ــة إسراء إس ــد والطالب ــزن زاي ــب ي للطال

جامعــة القــدس- أبــو ديــس؛ وقــد تــم دراســة الحــالات الجديــدة بعــد إصــدار قــرار الفحــص الطبــي 

قبــل الــزواج عــام 2000 و أســبابها، وتــم نــر هــذه الدراســة في فعاليــات المؤتمــر الثــاني عــر الــدولي 

لاتحــاد جمعيــات الثلاســيميا العالمــي والــذي تــم عقــدة في تركيــا عــام 2011. كــا وتــم نــر ملخــص 

الدراســة مــن قبــل د.حليمــة الصبــاح وزملائهــا في مجلــة الانســت البريطانيــة في 2013.
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1.5.9 في مجال المؤتمرات 

ــة  ــدم بمشــاركة دولي ــة للثلاســيميا وأمــراض ال ــاء مــرضى الثلاســيميا عــدة مؤتمــرات وطني ــة أصدق عقــدت جمعي

ــة. ــيميا العالمي ــة الثلاس ــع وزارة الصحــة الفلســطينية وجمعي ــاون م ــة بالتع ومحلي

• ــي 	 ــن الصح ــة للتأم ــي وزارة الصح ــة وتبن ــة الجمعي ــد لانطلاق ــذي مه ــام 1997 ال ــر الأول في ع  المؤتم

ــة. ــة المختلف ــات المحلي ــن المؤسس ــد م ــع العدي ــت شراكات م ــالي وأسس ــرضى والأه ــاني للم المج

• ــرت 	 ــد تأث ــام 2008 وق ــطينية ع ــة الفلس ــة الأورام ووزارة الصح ــع جمعي ــاون م ــاني بالتع ــر الث  المؤتم

ــد  ــا في المجتمــع، وق ــرا مــن خطــط عمله ــاق كث ــذي أع ــر ال ــة الأم ــدلاع الانتفاضــة الثاني ــة بان الجمعي

ــة لعــرض الثلاســيميا ضمــن هــذا  ــك المرحل ــذي رافــق تل ــة مــن الهــدوء النســبي ال اســتفادت الجمعي

ــي.  ــر التخص المؤتم

•  المؤتمــر الثالــث عــام 2009  وكان مــن أهــم توصياتــه تبنــي وزيــر الصحــة الفلســطينية  تشــكيل اللجنــة 	

الوطنيــة العليــا لمكافحــة الثلاســيميا ويرأســها الوكيــل المســاعد للشــؤون الصحيــة في الــوزارة.

• ــة والمؤسســاتية الممهــدة 	 ــذي عمــل عــى مراجعــة الانجــازات المجتمعي ــع عــام 2012 وال  المؤتمــر الراب

للوصــول إلى فلســطين لا يولــد فيهــا مــرضى ثلاســيميا جــدد عــام 2013، وقــد عــرض المشــاركون خطــط 

عملهــم الهادفــة إلى تحقيــق هــذه الغايــة ودور المؤسســات التكامــي بهــذا الشــأن.

1.5.10 في مجال إنشاء المراكز

ــز  ــم إنشــاء مراك ــة بدع ــة المحلي ــات الوطني ــاف والجمعي ــات ووزارة الأوق ــع البلدي ــاون م ــة بالتع قامــت الجمعي

ــدى  ــة المســتمرة ل ــر التوعي ــس وطولكــرم، نظــراً للحاجــة إلى توف ــه ونابل ــة في كل مــن محافظــة رام الل مجتمعي

ــع  ــز إلى رف ــر الدعــم النفــي والمجتمعــي للمــرضى، تهــدف هــذه المراك المواطــن حــول مــرض الثلاســيميا ولتوف

ــول  ــر البروتوك ــة وتطوي ــوادر الطبي ــدرات الك ــع ق ــرض، ورف ــن الم ــة م مســتوى الوعــي الجماهــري وســبل الوقاي

العلاجــي لمــرضى الثلاســيميا ونــر الوعــي بــن الشــباب المقبلــن عــى الــزواج وتطويــر المهــارات الحياتيــة للمــرضى 

ــن  ــة م ــطين خالي ــول إلى فلس ــك للوص ــة وذل ــة والمجتمعي ــم الصحي ــن حقوقه ــم م ــع وتمكينه ــم بالمجتم ودمجه

ــام 2013.  ــدة ع ــيميا جدي ولادات ثلاس
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ــا  ــض بالأنيمي ــم 125 مري ــن بينه ــض م ــطين 863 مري ــجلين في 2013 في فلس ــيميا المس ــرضى الثلاس ــدد م ــغ ع بل

ــالي:  ــدول الت ــب الج ــن حس ــة موزع المنجلي

المجموع أنيميا منجلية ثلاسيميا بيتا المحافظة

552 116 436 الضفة الغربية

27 78 نابلس شمال
21 55 طولكرم

43 68 جنين

3 38 قلقيلية

6 7 طوباس

1 14 سلفيت

10 59 رام الله والقدس 
العربية

وسط

1 6 أريحا

4 109 الخليل جنوب

0 2 بيت لحم

311 9 302 قطاع غزة

863 125 738 المجموع الكلي

وقــد انخفضــت أعــداد المواليــد الجــدد إلى أقــل مــن عــر حــالات ســنوياً اعتبــاراً مــن عــام 2005 حســب مــا أفــاد 

الدكتــور بشــار الكرمــي رئيــس جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا، وقــد تــم تســجيل حالــة جديــدة فقــط عــام 

ــد بلغــت 3 حــالات  ــات فق ــدد الوفي ــا ع ــام 2013. أم ــة ع ــدة نهاي ــة جدي ــل.  ولم تســجل أي حال 2012 في الخلي

حســب إحصائيــات عــام 2013.

مــن جانبــه أوضــح الدكتــور عــوض العالــول نائــب رئيــس قســم الــدم والأورام في مستشــفى الرنتيــي– غــزة، بــأن 

نســبة حامــي الصفــة الوراثيــة في قطــاع غــزة تــراوح مــا بــن 5-6% حيــث عــدد المصابــن بمــرض الثلاســيميا يصــل إلى 

311 حالــة بمختلــف الأعــار. ولم تتوفــر معلومــات عــن ولادات جديــدة حتــى خــال العــام 2013 مــن قطــاع غــزة.

يبلــغ معــدل عمــر المــرضى في الضفــة الغربيــة مــن 18-19 ســنة، وقــد أكمــل منهــم 46 مريــض دراســته الجامعيــة 

وخمســة تزوجــوا وكونــوا عائلاتهــم الخاصــة.

ثانياً: إحصائيات المرضى في فلسطين  لعام 2013
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ثالثاً: أنشطة الجمعية لعام 2013

3.1 إطلاق الخطة الاستعدادية  » نحو فلسطين خالية من ولادات ثلاسيميا جديدة عام 2013« 
أطلقــت جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا و جامعــة بيرزيــت ومجلــس الشــباب الأعــى والرياضــة مبــادرة لإطلاق 

الخطــة الاســتعدادية »نحــو فلســطين خاليــة مــن مــرضى ثلاســيميا جــدد عــام 2013« وذلــك بتاريــخ 2012/3/28 

ــارة وانتهــاءً  ــدوار المن ــه مــروراً ب مــن خــال مســرة انطلقــت مــن أمــام فنــدق قــر الحمــراء- محافظــة رام الل

بسريــة رام اللــه الأولى حيــث أقيــم الاحتفــال المركــزي بحضــور رئيــس مجلــس الشــباب الأعــى و الرياضــة اللــواء 

جبريــل رجــوب وعميــد شــؤون طلبــة بيرزيــت محمــد الأحمــد ورئيــس جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا د. بشــار 

ألكرمــي وممثــي عــن بلديتــي رام اللــه والبــرة.

شــارك في المســرة حشــد مــن مــرضى وأهــالي ومنــاصري مــرضى الثلاســيميا ومحافظــة رام اللــه والبــرة ووزارة الصحــة 

وبلديتــي: رام اللــه والبــرة عــر مســرة ومحافــظ رام اللــه د. ليــى غنّــام.  وفي نهايــة الحفــل تــم توزيــع الهدايــا 

عــى المــرضى وتقديــم فقــرة غنائيــة مــن قبــل طــاب مــن جامعــة بيرزيــت.
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اللــه في المرحلــة الابتدائيــة وبعــض مــن أطفــال ذوي الاحتياجــات الخاصــة.

3.3 نقاش المعيقات التي تواجه الوحدات العلاجية
عقــدت جمعيــة أصدقــاء مــرضى بالتعــاون مــع الإدارة العامــة للمستشــفيات والخدمــات الطبيــة العســكرية، ورشــة 

عمــل لصالــح فنــي المختــرات وطاقــم التمريــض العاملــن في وزارة الصحــة والمشرفــن عــى مــرضى الثلاســيميا حــول 

المعيقــات التــي تواجههــم في عملهــم مــع المــرضى في مختلــف المحافظــات. بــإشراف شركــة نوفارتــس، بتاريــخ  5-8-

2013، وذلــك ضمــن فعاليــات اليــوم العالمــي للثلاســيميا.

وكان مــن ضمــن المعيقــات التــي تطرقــت إليهــا الورشــة تأخــر الــدواء الطــارد للحديــد عن طريــق الفم )الاكســجيد 

»Exjade«( للمــرضى الــذي يعمــل عــى التخلــص مــن الحديــد المتراكــم في جســم المريــض، وعــدم وجــود طبيــب 

لقــراءة الفحوصــات في بعــض وحــدات الــدم، إضافــة إلى عــدم وجــود عــدد كافي مــن الموظفــن لتغطيــة الاحتياجات 

اللازمــة وعــدم توفــر فلاتــر دم التــي تصفــي الــدم مــن مكوناتــه مثــل البلازمــا في بعــض الوحــدات وعــدم توفــر 

فحــص الحديــد وعــدم توفــر وحــدات دم طازجــة في بعــض الأحيــان، إضافــة إلى عــدم وجــود مختــص اجتماعــي 

ونفــي وعــدم تقيــد المــرضى بالمواعيــد المخصصــة لهــم بأخــذ وحــدات الــدم وتقديــم اقــراح لتشــغيل وحــدات 

3.2 جمعية أصدقاء مرضى الثلاسيميا تشارك في يوم الطفل الفلسطيني
شــاركت جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا باحتفــال يــوم الطفــل الفلســطيني الــذي أقامته شــبكة حمايــة الطفولة 

ــال  ــخ  14-4-2013.  هدف الاحتف ــة  بتاري ــربي المحافظ ــة غ ــر نعم ــة كف ــرة، في حديق ــه والب ــة رام الل في محافظ

إلى تعريــف الطفــل الفلســطيني بحقوقــه الصحيــة والتعليميــة والاجتماعيــة وإعطــاء مســاحة للأطفــال مــن أجــل 

التعبــر عــن مشــاعرهم وإدخــال الفرحــة والســعادة إلي قلوبهــم في يومهــم. وذلــك مــن خــال فقــرات ترفيهيــة 

إضافــة إلى توزيــع قمصــان عــى الأطفــال مكتــوب عليهــا عبــارات حقوقيــة، حيــث شــارك في هــذا الاحتفــال مــا 

يقــارب 15 طفــل مــن مــرضى الثلاســيميا إضافــة إلى ريــاض الأطفــال وطــاب مــدارس القريــة والقــرى غــرب رام 
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بنــك الــدم في الفــرة المســائية وأيــام العطــل الرســمية.

كــا تناولــت الورشــة عــدة مواضيــع أهمهــا واقــع الثلاســيميا في فلســطين والبرتوكــول العلاجــي إضافــة إلى معيقــات 

وايجابيــات العمــل في الوحــدات وفقــر الــدم المنجــي وكيفيــة نقــل الــدم الأمــن ومــرض الســكري وعلاقته بالثلاســيميا.

ــاء  ــن الأطب ــفيات حــول تعي ــرار إدارة المستش ــل ق ــة؛ تفعي ــا الورش ــي خرجــت به ــات الت ــن أهــم التوصي وكان م

ــاركين.  ــاء المش ــات الأطب ــب توصي ــة حس ــر في الورش ــذي أق ــي ال ــول العلاج ــل بالبرتوك ــدات، والعم ــة الوح في كاف

بالإضافــة إلى تفعيــل كــود خــاص للدخــول عــى معلومــات وفحوصــات مــرضى الثلاســيميا  في وحــدة المعلومــات 

التــي ســتباشر بهــا وزارة الصحــة وتوفــر مرشــد اجتماعــي في الوحــدات التــي لا يوجــد فيهــا، والاســتفادة مــن مركــز 

ــم  ــة للمستشــفيات لتقدي ــة والإدارة العام ــز والجمعي ــن المرك ــل مشــركة ب ــة، ووضــع خطــة عم ــراض المزمن الأم

الخدمــة العلاجيــة لصالــح المــرضى. وتوفــر طبيــب اختصــاصي غــدد صــم وهرمــون لكافــة المــرضى.

3.4 محاضرة بعنوان »واقع الثلاسيميا في فلسطين« بالتعاون مع بلدية قلقيلية
عقــدت جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا محــاضرة بالتعــاون مــع بلديــة قلقيليــة وبحضــور محافــظ قلقيليــة 

ــة  ــج التوعي ــن برنام ــك ضم ــاء ذل ــخ ٢٠١٢/٦/٨. وج ــة بتاري ــة البلدي ــطين في قاع ــيميا في فلس ــع الثلاس ــول واق ح

والتثقيــف بمــرض الثلاســيميا التــي تتبعــه الجمعيــة ضمــن حملــة نحــو فلســطين خاليــة مــن ولادات ثلاســيميا جــدد 

عــام 2013. شــملت المحــاضرة عــى مواضيــع كان أهمهــا مفهــوم الثلاســيميا وأعراضــه وكيفيــة علاجــه والوقايــة 

مــن المــرض وأهميــة الوقايــة. اســتهدفت هــذه الورشــة المؤسســات العاملــة في مجــال القطــاع الخــاص والحكومــي 

التــي تعمــل في منطقــة قلقيليــة فــكان عــدد مــن قــوات الشرطــة والشرطــة الخاصــة والاســتخبارات وعــدد مــن 

شــباب المحافظــة ومــرضى قلقيليــة.  وتســتمر الجمعيــة في نشــاطاتها في جميــع المحافظــات لتحقيــق هدفهــا بعــدم 

وجــود ولادات ثلاســيميا جديــد في فلســطين عــام 2013.
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3.5 حملة تبرع بالدم لصالح مرضى الثلاسيميا في حرم جامعة النجاح الوطنية
نظمــت جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا بالتعــاون مــع بنــك الــدم الوطنــي ومركــز الخدمــة وعــادة شــؤون 

الطلبــة في جامعــة النجــاح حملــة للتــرع بالــدم في مدينــة نابلــس بتاريــخ 2013/6/13، جــاء ذلــك ضمــن البرنامــج 

المؤسســاتي والأكاديمــي بــن الجهــات المنســقة لهــذا النشــاط، هدفــت إلى تعزيــز ثقافــة التــرع بالــدم، لــدى الوســط 

الطــابي والمســاعدة في إنقــاذ أرواح المواطنــن المــرضى وخاصــة المــرضى المصابــن بأمــراض مزمنــة والتــي مــن بينهــم 

مــرضى الثلاســيميا وقــد تــم جمــع مــا يقــارب 34 وحــدة دم تــرع بهــا طــاب الجامعــة.

3.6 مبادرة »الخير معنا غير« بالتعاون مع مجموعة رفقا الشبابية
أقامــت مجموعــة رفقــا الشــبابية مبــادرة » الخــر معنــا غــر » لصالــح مــرضى الثلاســيميا بتاريــخ  2013/6/18 في 

قــر رام اللــه الثقــافي. كان ريــع هــذه المبــادرة لــراء فلاتــر دم لصالــح مــرضى الثلاســيميا والــذي يعانــون مــن 

نقــص حــاد في الأدويــة والفلاتــر. تخلــل هــذا الحفــل عــدة فقــرات ترفيهيــة شــارك فيهــا عــدد مــن أطفــال مــرضى 

الثلاســيميا وعــى هامــش هــذا الحفــل تــم بيــع أشــغال يدويــة مــن صنــع أهــالي المــرضى كان ريعهــا أيضــا لصالــح 

المــرضى وفي ختــام الحفــل تــم توزيــع الهدايــا للأطفــال. علــاً أن عــدد التذاكــر التــي تــم بيعهــا تعــدى 700 تذكــرة.

3.7 اليوم العالمي وافتتاح مركز الخدمة المجتمعية- نابلس
ــار مــن كل عــام اليــوم العالمــي للتضامــن مــع مــرضى الثلاســيميا حيــث تعمــل جمعيــة  يصــادف الثامــن مــن أي

ــرز  ــة ت ــرة احتفالي ــبة في تظاه ــذه المناس ــاء ه ــى إحي ــام 1996 ع ــها ع ــذ تأسيس ــيميا من ــرضى الثلاس ــاء م أصدق

الشراكــة مــع المؤسســات الرســمية والأهليــة والمجتمــع المحــي مــع المــرضى وتلفــت انتبــاه المواطنــن إلى خطــورة 

ــة. ــاءات المجتمعي ــة واللق ــات التوعوي ــذ عــرات  الفعالي ــة إلى تنفي ــه بالإضاف ــة من هــذا المــرض وســبل الوقاي

جــاء هــذا الاحتفــال تزامنــا مــع افتتــاح مركــز الخدمــة المجتمعيــة ومكافحــة الثلاســيميا –أمــل- في مدينــة نابلــس 

المركــز الثالــث الــذي أنشــئ بتنفيــذ مــن المجلــس الأعــى للتنميــة والأعــار بكــدار وبدعــم مــن الصنــدوق العــربي 
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للإنمــاء الاقتصــادي والاجتماعــي مــن خــال البنــك الإســامي للتنميــة جــدة وبتــرع مــن المهنــدس إبراهيــم مصلــح 

ومديــرة أوقــاف نابلــس. وســيقوم هــذا المركــز عــى خدمــة المــرضى وأهاليهــم في تلــك المنطقــة وشــباب وأطفــال 

وأهــالي منطقــة بليبــوس الأوســط.  وبعــد افتتــاح المركــز، تــم التوجــه بمســرة مــن المركــز إلى منتــزه جــال عبــد 

النــاصر الموجــود في وســط المدينــة حيــث قامــوا المــرضى بزراعــة أشــجار ســميت بأســاء وفيــات الثلاســيميا، وتخلــل 

الحفــل كلــات العديــد مــن الجهــات الداعمــة والمــرضى بالإضافــة إلى فقــرات فــرح ومــرح وفقــرات مــن الفلكلــور 

الشــعبي بمشــاركة العديــد مــن المؤسســات والمــدارس إضافــة إلى مشــاركة المــرضى في هــذا الفقــرات. 

وناشــد المــرضى أثنــاء الحفــل المؤسســات الدوليــة بوقفــة جامــدة مــن أجــل اكتشــاف حلــول لعــاج المــرضى أولاً 

ومنــع حــالات جديــدة ثانيــاً فهــو بفضــل التوعيــة تجعــل المجتمــع خاليــا مــن الثلاســيميا كونــه معانــاة تســتمر 

مــن ولادة المريــض حتــى موتــه.  ويشــار إلى أن المجلــس الاقتصــادي للتنميــة والاعــار -بكــدار- دعــم الجمعيــة 

ــا فحــص هشاشــة  ــح المــرضى ومــن أهمه ــغ 400 ألــف دولار، وزعــت عــى عــدة مشــاريع وفحوصــات لصال بمبل

العظــام الــذي يجــري للمــرضى وشراء دواء للمــرضى وحفظهــا في مخــازن وزارة الصحــة.  وفي ختــام الاحتفــال تــم 

ــة  ــباب الإغاث ــز ش ــم مرك ــن ضمنه ــي كان م ــال والت ــاركين في الاحتف ــرضى المش ــدارس والم ــات والم ــم المؤسس تكري

الطبيــة ومركــز الخدمــة المجتمعيــة في جامعــة النجــاح إضافــة إلى الخدمــات الطبيــة والهــال الأحمــر الفلســطيني 

وصنــاع الغــد.

3.8 ورشة تثقيفية لطواقم الخدمات الطبية في الخليل
عقــدت جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا بالتعــاون مــع الخدمــات الطبيــة العســكرية، ورشــة توعويــة وتثقيفيــة، 

ــة  ــة في مديري ــة العامل ــم الطبي ــة الخليل. اســتهدفت الطواق ــخ 2013/8/27 في مدين ــع الثلاســيميا بتاري حــول واق

ــض الثلاســيميا  ــة تلقــي مري ــوم الثلاســيميا وأعراضــه وكيفي ــة العســكرية، وتناولت الورشــة مفه ــات الطبي الخدم

ــة إجــراء  ــرض، وأهمي ــن الم ــة الحــد م ــيميا بفلســطين وكيفي ــع الثلاس ــف الحضــور بواق ــة إلى تعري ــاج، إضاف الع

ــرض  ــي حــول الم ــوي والتثقيف ــة التوع ــج الجمعي ــن برنام ــأتي هــذه الورشــة ضم ــزواج. وت ــل ال ــا قب فحوصــات م

لفئــات المجتمــع المختلفــة. وضمــن خطــة وهــدف الجمعيــة لهــذا العــام لتقليــل عــدد حــالات المصابــن بمــرض 

الثلاســيميا، والتــي تنــدرج تحــت شــعار »فلســطين خاليــة مــن ولادات ثلاســيميا جــدد عــام 2013«. 
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3.9 جمعية أصدقاء مرضى الثلاسيميا تطلق حملة »رمضان الخير«
أقامــت جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا، سلســلة مــن الافطــارات الجماعيــة بعــدة محافظــات، كان أولهــا في 

قاعــة حيــاة نابلــس في محافظــة نابلــس بمبــادرة مــن ملتقــى رجــال الأعــال، في الثــاني عــر مــن رمضــان الموافــق 

ــن  ــم م ــخ 2013/7/24، بدع ــه، بتاري ــة رام الل ــتي إن في مدين ــدق الس ــاني في فن ــار الث ــاء الإفط 2013/7/21. وج

ــرضى  ــة و م ــع الجمعي ــة م ــات الشريك ــي المؤسس ــن ممث ــور العديد م ــارات بحض ــرة الخيرية-الام ــة الفج جمعي

ــة وكلمــة المــرضى وكلمــة  ــد مــن الفقــرات والتــي تمثلــت بكلمــة الجمعي الثلاســيميا.  تضمنــت الأمســيات العدي

الملتقــى، ومــن ضمــن فعاليــات الأمســيات أيضــا فقــرة المــزاد عــى قطــع مــن صنــع أهــالي المــرضى وذلــك ليذهــب 

ــم  ــم تقدي ــة الإفطــار ت ــة.  وفي نهاي ــة، وجمــع التبرعــات العيني ــح المــرضى والجمعي ــع هــذه القطــع لصال ــع بي ري

طــرود غذائيــة لعائــات المــرضى ضمــن برنامــج المســاندة لتســهيل ســبل العيــش في العــالم والتــى تــم التــرع بهــا 

مــن قبــل الإغاثــة الإســامية. 
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3.9.1 وتستمر حملة »رمضان الخير« في مدينة رام الله
بمبــادرة مــن اتحــاد جمعيــات رجــال الأعــال الفلســطيني وتحــت رعايــة محافــظ محافظــة رام اللــه والبــرة، أقامــت 

جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا ضمــن حملــة »رمضــان الخير«إفطــارا خيريــا في التاســع عــر مــن رمضــان الموافــق 

2013/7/28 في فنــدق الموفينبيــك - رام اللــه. وقــد رعــى الإفطــار رجــل الأعــال الســيد فــراس الزبــن وحــره العديــد 

مــن ممثــي المؤسســات الشريكــة مــع الجمعيــة والشــخصيات الاعتباريــة وبعــض مــرضى الثلاســيميا.

3.9.2 جمعية أصدقاء مرضى الثلاسيميا تنهي حملة »رمضان الخير« في مدينة الخليل
أنهــت جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا حملــة »رمضــان الخــر« للافطــارات الجماعيــة في خليــل الرحمــن والتــي 

تــم اســتضافتها في شركــة رويــال الصناعيــة التجاريــة في مدينــة الخليــل في الرابــع والعشريــن مــن رمضــان الموافــق 

2013/8/1. وجــاءت هــذه المبــادرة مــن اتحــاد جمعيــات رجــال الأعــال، وبحضــور العديــد مــن ممثلي المؤسســات 
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3.10  جمعية أصدقاء مرضى الثلاسيميا تعقد سلسة من الورشات لقرى شمال غرب القدس
ــرب  ــال غ ــرى ش ــة في ق ــة والتثقيفي ــات التوعوي ــن الورش ــدد م ــيميا ع ــرضى الثلاس ــاء م ــة أصدق ــدت جمعي عق

ــدو . ــة وب ــي القبيب ــن قريت ــة في كل م ــس القروي ــع المجال ــاون م ــدس بالتع الق

وجــاء ذلــك ضمــن برنامــج الجمعيــة في التوعيــة والتثقيــف بمــرض الثلاســيميا لجميــع فئــات المجتمــع الفلســطيني 

ــربي  ــدوق الع ــن الصن ــم م ــدد« بدع ــيميا ج ــن ولادات ثلاس ــة م ــطين خالي ــام 2013 »فلس ــة لع ــدف الجمعي به

للإنمــاء الاقتصــادي والاجتماعــي، مــن خــال البنــك الإســامي للتنميــة وإدارة وإشراف المعهــد الوطنــي لتكنولوجيــا 

المعلومــات –بكــدار. 

ــة وعلاجــه،  ــوم الثلاســيميا واعرضــه وطــرق الوقاي ــا؛ »مفه ــع أهمه ــن المواضي ــت المحــاضرات عــدد م ــد تناول وق

إضافــة إلى تعريــف الحضــور بواقــع الثلاســيميا بفلســطين وكيفيــة الحــد مــن المــرض، وأهميــة إجــراء فحوصــات 

مــا قبــل الــزواج«.

الشريكــة مــع الجمعيــة والشــخصيات الاعتباريــة وبعــض مــرضى الثلاســيميا.  يشــار إلى أن حملــة »رمضــان الخــر« 

قــد تميــزت في هــذا العــام بأنهــا انطلقــت في عــدة مــدن، وتشــكر جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا كل الأيــدي 

التــي ســاعدت ودعمــت الجمعيــة هــذه الحملــة.
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تضمنــت هــذه الورشــات أربــع رســائل وهــي؛ »إن الشــخص حامــل الصفــة الوراثيــة لمــرض الثلاســيميا هــو إنســان 

ســليم معــافى، ونــر ثقافــة التــرع بالــدم، أمــا الرســالة الثالثــة هــي انــه لا يجــوز لحامــي الصفــة بالــزواج مــن 

بعضهــا، وآخــر رســالة هــي تقديــم الدعــم النفــي والصحــي والمجتمعــي لمريــض الثلاســيميا.«

3.11 تدريب إعلامي حول الحقوق الإعلامية والقانونية لمرضى الثلاسيميا 
ــول  ــل ح ــة عم ــق ورش ــة الح ــام ومؤسس ــع وزارة الإع ــاون م ــيميا بالتع ــرضى الثلاس ــاء م ــة أصدق ــدت جمعي عق

الحقــوق الإعلاميــة والقانونيــة لمــرضى الثلاســيميا مــن مختلــف المحافظــات الفلســطينية في مقــر الجمعيــة في البــرة 

ــذي يهــدف إلى تمكــن  ــة وال ــه الجمعي ــذي تبنت ــك ضمــن برنامــج تمكــن المــرضى ال ــخ 2013/10/3. جــاء ذل بتاري

المــرضى في عــدة نــواح منهــا التثقيــف والتمكــن في الحقــوق القانونيــة والإعلاميــة.

ــق  ــى عات ــا ع ــؤولية تحقيقه ــع مس ــي تق ــيميا والت ــرضى الثلاس ــة لم ــوق الإعلامي ــرض للحق ــم ع ــم تقدي ــث ت حي

الجمعيــات التــي تعنــى بشــؤونهم وعــى المــرضى أنفســهم. ويقــع عــى عاتــق الجمعيــات المعنيــة اعتــاد مبــادئ 

الخدمــات التواصليــة لتوضيــح طبيعــة المــرض مــن خــال وســائل الإعــام التقليديــة والغــر تقليديــة وتضمــن نبــذة 

ــح  ــع التواصــل الاجتماعــي لتوضي ــح صفحــات عــى مواق ــاج المــدرسي وخطــب الجمعــة وفت عــن المــرض في المنه

ماهيــة المــرض وخطــورة ولادة حــالات مصابــة بــه وتكلفــة ذلــك جســديا وماديــا ومجتمعيــا عــى المــرضى والدولــة

ــم  ــة باســتخدام مفاهي ــة ومكتوب ــة وإذاعي ــات تلفزيوني ــب المــرضى لمقاب ــز خــال الورشــة عــى تدري ــم التركي وت

الإعــام الايجــابي لنقــل رســالتهم.

ــة  ــص الأدوي ــرضى كنق ــا الم ــذي يواجهه ــاكل ال ــيميا. والمش ــرضى الثلاس ــة لم ــوق القانوني ــة الحق ــت الورش وتناول

والإجــراءات الإداريــة والبيروقراطيــة في مراكــز الرعايــة الصحيــة ونقــل الــدم إضافــة إلى اســتعراض القوانــن ذات 

ــن انضمــوا مؤخــرا إلى  ــق بمــرضى الثلاســيميا، الذي ــا يتعل ــة في ــا وزارة الشــؤون الاجتماعي ــي اعتمدته ــة الت العلاق

اتحــاد المعاقــن الفلســطيني، باعتبارهــم مــن ذوي الاحتياجــات الخاصــة، وديــوان الموظفــن العــام لإدماجهــم في 

ــة.  ــة الحكومي الوظيف
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3.12  ورشة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين لطلبة كلية التمريض في جامعة بيرزيت
عقــدت جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا ورشــة بعنــوان واقــع الثلاســيميا في فلســطين وكيفيــة تشــخيص مــرضى 

الثلاســيميا بالتعــاون مــع كليــة التمريــض في جامعــة بيرزيــت في مقر الجمعيــة بمدينة البــرة بتاريــخ 2013/10/13. 

هدفــت الورشــة إلى تعريــف الحضــور مــن طلبــة وأســاتذة تمريــض إلى مفهــوم وأعــراض وتشــخيص وطــرق عــاج 

مــرض الثلاســيميا، والتركيــز أيضــا عــى أهميــة الفحــص الطبــي قبــل الــزواج. 

تضمنــت هــذه الورشــة أربــع رســائل وهــي؛ »أن الشــخص حامــل الصفــة الوراثيــة لمــرض الثلاســيميا هــو إنســان 

ســليم معــافى، ونــر ثقافــة التــرع بالــدم، أمــا الرســالة الثالثــة هــي انــه لا يجــوز لحامــي الصفــة بالــزواج مــن 

بعضهــا، وآخــر رســالة هــي تقديــم الدعــم النفــي والصحــي والمجتمعــي لمريــض الثلاســيميا.«

وتكمــن أهميــة معرفــة طلبــة التمريــض بمــرض الثلاســيميا، وكيفيــة قــراءة الفحوصــات الصحيــة في تجنــب ولادات 

ــاج  ــق الع ــاد وتطبي ــؤدي إلى إيج ــليم ي ــخيص الس ــرضى، إن التش ــع الم ــل م ــاعد في التعام ــه يس ــا ان ــدة، ك جدي

الســليم ومنــع المضاعفــات الصحيــة للمــرضى، وخصوصــا عــى الممــرض في الميــدان مــع العلــم بــرورة التعامــل مــع 

الجوانــب النفســية والطبيــة بشــكل متكامــل لمــرضى الثلاســيميا والأمــراض المزمنــة بشــكل عــام.

ويشــار إلى أن هــذه الورشــة هــي بدعــم مــن الصنــدوق العــربي للإنمــاء الاقتصــادي والاجتماعــي، مــن خــال البنــك 

الإســامي للتنميــة وإدارة وإشراف المعهــد الوطنــي لتكنولوجيــا المعلومــات –بكــدار.

3.13 ورشة تثقيفية حول أهمية الفحص الطبي قبل الزواج للمأذونين الشرعيين 
عقــدت جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا ورشــة تدريبيــة للتوعيــة والتثقيــف بمــرض وواقــع الثلاســيميا، بالتعــاون 

مــع ديــوان المأذونــن الشرعيــن، في مقــر الجمعيــة بــرام اللــه بتاريــخ 2013/12/21.  اســتهدفت الورشــة المأذونــن 

الشرعيــن العاملــن بالمحاكــم الشرعيــة بمحافظــة رام اللــه والبــرة. وجــاءت هــذه الورشــة ضمــن البرنامــج المشــرك 

بــن الجمعيــة وديــوان قــاضي القضــاة لتدريــب كافــة الكــوادر بمــن فيهــا مــن كتبــة ومأذونــن ورؤســاء الأقســام، 

لرفــع الوعــي لديهــم بأهميــة الفحــص الطبــي والتقييــد بــه، وكيفيــة إرشــاد الأزواج الشــابة في حــال أن الفحــص 

ايجــابي للمتقدمــن، وعمــل الإجــراءات اللازمــة قبــل رفعهــا إلى القضــاء لاســتكمال عقــود الــزواج وتوثيقهــا. طرقــت 

الورشــة إلى مفهــوم وعــاج والوقايــة مــن مــرض الثلاســيميا، إضافــة إلى التطــرق إلى كيفيــة قــراءة الفحــص الطبــي 
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مــا قبــل الــزواج حيــث أن المأذونــن لا يقومــون بعقــد القــران إلا بوجــود الفحــص الطبــي، وكونهــم يــرون شريحــة 

كبــرة لهــم دور هــام في توعيــة أفــراد المجتمــع«.

هــذا وقــد تــم إنهــاء تدريــب المأذونــن والكتبــة في محافظــة نابلــس العــام المــاضي، وتدريــب المأذونــن في الخليــل، 

وهــذا العــام تــم عمــل التدريبــات اللازمــة لمحافظــة رام اللــه والبــرة، وســتكون هنالــك ورشــات أخــرى للكتبــة 

والمأذونــن في مختلــف محافظــات الضفــة، علــا انــه تــم إقــرار إلزاميــة الفحــص الطبــي منــذ العــام 2000، وكان 

هنالــك العديــد مــن الحــالات التــي لم يتــم الالتــزام بالإجــراءات.

3.14  جولة فلسطينية لإيجاد حلول لمرضى الثلاسيميا في المخيمات الفلسطينية في لبنان
ــة،  ــة بالســيدة جهــاد أبــو غــوش أمينــة سر الجمعي قامــت جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا في فلســطين ممثل

بزيــارة مخيــات وتجمعــات اللاجئــن الفلســطينيين بالتعــاون مــع مركــز التنميــة الإنســانية ومركــز لبنــان 

ــت  ــاص، وتضمن ــكل خ ــيميا بش ــرض الثلاس ــاً وم ــي عموم ــع الصح ــى الوض ــاع ع ــدف الاط ــي به ــل التطوع للعم

الجولــة زيــارات جميــع الهيئــات والجمعيــات الفلســطينية والدوليــة المعنيــة بالصحــة كالأونــروا والهــال الأحمــر 

الفلســطيني، ومركــز الرعايــة الدائمــة وجمعيــة الرعايــة الصحيــة وذلــك لإيجــاد حلــول لعــاج مــرضى الثلاســيميا 

ــان. ــل لبن ــطينية داخ ــات الفلس ــات والتجمّع ــطينيين في المخي الفلس

تــم العمــل عــى تشــكيل لجنــة لأصدقــاء مــرضى الثلاســيميا في لبنــان، ومــن خــال وضــع رؤيــة وخطــة إســراتيجية 

وبالإضافــة إلى وضــع أهــداف عامــة تســعى إلى تحقيــق الهــدف المنشــود بنــاءا عــى الواقــع الصحــي والعلاجــي 

ــول  ــيميا، وهــذه الحل ــرضى الثلاس ــة م ــة لفئ ــول جذري ــاد حل ــات الفلســطينية، وإيج ــيميا في المخي ــرضى الثلاس لم

ســتترك تأثــراً ايجابيــاً عــى المســتقبل الصحــي للاجئــن الفلســطينيين في لبنــان، إن النجــاح بهــذه المهمــة ســيكون لــه 

بصمــة ايجابيــة عــى باقــي الفئــات التــي تعــاني في لبنــان كمــرضى الســكري وســائر الأمــراض المزمنــة الأخــرى، وذلــك 

بمســاعدة  جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا في فلســطين ومتطوعــن مركــز لبنــان للعمــل التطوعــي.
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وتــم الاتفــاق بالشراكــة مــع الهيئــات المســؤولة خاصــة الأونــروا ومركــز الرعايــة الدائمــة وجمعيــة الرعايــة الصحيــة 

ــن وإنشــاء قاعــدة  ــع المــرضى المصاب ــد حجــم المشــكلة مــن خــال إجــراء الفحوصــات لجمي بالعمــل عــى تحدي

بيانــات صحيــة لهــم في مؤسســة الرعايــة كخطــوة أولى، والعــدد المتوقــع يــراوح بــن 400 و500 حالــة، متوقــع أن 

لا يتجــاوز  الـــ200 حالــة بعــد إجــراء الفحوصــات.

3.15  انطلاق المجلس الشبابي لمرضى الثلاسيميا 
أطلقــت جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا المجلــس الشــبابي الأول لمرضاهــا وذلــك تحــت رعايــة وحضــور وزيــر 

ــه بتاريــخ 2013/12/29.  حيــث أنشــئ هــذا المجلــس بمبــادرة  الصحــة د. جــواد عــواد، في مقــر الــوزارة بــرام الل

مجموعــة مــن مــرضى الثلاســيميا الشــباب المتدربــن ضمــن برنامــج التمكــن والمنــاصرة، ضمــن البرامــج المعمولــة 

فيهــا بالجمعيــة والــذي يهــدف بالأســاس إلى تمكــن وتعريــف المــرضى بحقوقهــم الصحيــة والاجتماعيــة.

وحــول انجــازات الجمعيــة والشراكــة مــع وزارة الصحــة تــم التأكيــد عــى أربــع نقــاط أساســية تتمحــور حــول خلــو 

فلســطين مــن ولادات ثلاســيميا جــدد لعــام 2013، إضافــة إلى ارتفــاع المســتوى العمــري لمريــض الثلاســيميا ليصــل 

إلى 20 ســنة وأكــر، وتعــن طبيــب متفــرغ في كل مشــفى بالوحــدات العلاجيــة الخاصــة لمــرضى الثلاســيميا.

ــى أن  ــام 2013 ،ع ــات ع ــى إحداثي ــيميا ع ــرضى الثلاس ــن م ــوادر م ــة ك ــن ثلاث ــرار بتع ــة ق ــر الصح ــدر وزي وأص

يلتحقــوا بالعمــل في القريــب العاجــل، وذلــك تزامنــا مــع انطــاق المجلــس الشــبابي لمــرضى الثلاســيميا، مشــددا عــى 

دعــم الــوزارة للمــرضى الثلاســيميا بشــكل عــام ودعــم مســرة المجلــس بشــكل خــاص.

ويعتــر المجلــس الشــبابي هــو » انجــاز للمــرضى أولا وللجمعيــة ثانيــا كــون المــرضى أصبحــوا قادريــن عــى التكلــم 

والمطالبــة بحقوقهــم الصحيــة والاجتماعيــة والانخــراط بالمجلــس ».

ويهــدف المجلــس إلى بــث الفكــر التطوعــي الوقــائي بمــا بتعلــق بقضيــة الثلاســيميا بالإضافــة إلى إيجــاد مركــز رصــد 

الحــالات الجديــدة مــن مــرضى ومتابعــة الالتــزام بالفحــص الطبــي قبــل الــزواج ومتابعــة البرتوكــول العلاجــي في 

الوحــدات العلاجيــة .

وقــد ضــم المجلــس في عضويتــه 22 مريضــا مــن بينهــم 9 منســقين لمحافظــات الضفــة بهــدف تمكــن المــرضى في 

ــة. ــا في برنامــج التوعي ــة والعمــل مجتمعي ــة والصحي البرامــج الحقوقي
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3.16  ندوة وطنية للأشخاص ذوي الإعاقة بعنوان » بين الواقع والطموح لمرضى الثلاسيميا«
تحــت رعايــة معــالي وزيــر الصحــة د. جــواد عــواد، نظمــت جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا- فلســطين بالتعــاون 

مــع جمعيــة نجــوم الأمــل وبدعــم مــن المنظمــة العربيــة للأشــخاص ذوي الإعاقــة »النــدوة الوطنيــة للأشــخاص ذوي 

الإعاقــة - حــول الحقــوق الصحيــة والمجتمعيــة لــذوي الثلاســيميا بــن الواقــع والطمــوح لعــام 2013«، وذلــك ضمــن 

مــروع مســاواة-2، في مقــر المركــز المجتمعــي لمكافحــة الثلاســيميا أمــل في مدينــة طولكــرم بتاريــخ 2013/12/31.  

هدفــت هــذه النــدوة إلى المطالبــة بالحقــوق الصحيــة والمجتمعيــة لمــرضى الثلاســيميا في فلســطين، وأن أولويــات 

مــرضى الثلاســيميا لم تعــد فقــط توفــر وحــدة الــدم، حيــث لم تعــد هــذه المشــكلة الملحــة التــي يعــاني منهــا مريــض 

الثلاســيميا، مــع التأكيــد عــى ارتفــاع معــدل متوســط الأعــار 20 فــا فــوق وهــذا انعــكاس لجهــود كل مــن وزارة 

الصحــة الفلســطينية والمؤسســات الصحيــة.  تــم تقديــم عــرض لانجــازات الجمعيــة بالشراكــة مــع وزارة الصحــة 

الفلســطينية والقطاعــات الصحيــة وشــبكات المنظــات الأهليــة لاتحــاد الجمعيــات في العمــل عــى رفــع مســتوى 

ــرضى  ــن ولادات م ــة م ــطين خالي ــول لفلس ــام 2013 والوص ــازات للع ــن الانج ــد م ــق العدي ــرضى لتحقي ــي الم وع

ثلاســيميا جدد. كــا تــم عــرض موجــز حــول الدعــم النفــي والمجتمعــي لمــرضى الثلاســيميا، وذلــك ضمــن برنامــج 

الدعــم النفــي والاجتماعــي لتحســن مســتوى الصحــة النفســية لــدى مــرضى الثلاســيميا، وتشــجيعهم عــى التفريــغ 

ــة، والعمــل عــى دمــج  ــة المــرض والتعامــل معــه بنظــرة ايجابي ــل حقيق الانفعــالي، ومســاعدة المــرضى عــى تقب

المــرضى بالفعاليــات الاجتماعيــة والمهنيــة والأنشــطة الهادفــة للتخفيــف مــن حــدة الوصمــة الاجتماعيــة. وجــاءت 

مشــاركة المــرضى في النــدوة بالحديــث عــن تجاربهــم واحتياجاتهــم ومطالبهــم. وقــد بلــغ عــدد المشــاركين في هــذه 

النــدوة 40 فــردا مــن عــدة مؤسســات صحيــة وأهليــة ومؤسســات الأشــخاص ذوي الإعاقــة.
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رابعاً: شراكات واتفاقيات

4.1 استمرار الشراكة الفاعلة مع وزارة التربية والتعليم

مسابقة الثلاسيميا في المدارس الحكومية والخاصة ومدارس الوكالة
نفــذت الجمعيــة بالتعــاون مــع الإدارة العامــة للصحــة المدرســية في وزارة التربيــة والتعليــم العــالي، وبتمويــل مــن 

المجلــس الاقتصــادي الفلســطيني للتنميــة والاعــار- بكــدار، مســابقة الثلاســيميا في المــدارس الحكوميــة  والخاصــة 

ووكالــة الغــوث، في الضفــة الغربيــة والقــدس وغــزة، التــي تحــوي صفــوف تاســع وعــاشر وذلــك ضمــن مــروع 

التوعيــة والتدريــب حــول مــرض الثلاســيميا.

تــم توزيــع 18,000 نســخة عــى مــدارس الضفــة والقــدس، كــا شــارك 2000 طالــب مــن مــدارس وكالــة الغــوث في 

منطقــة الضفــة الغربيــة، وتــم إرســال نمــوذج المســابقة عــر البريــد الالكــروني إلى وزارة التربيــة ووكالــة الغــوث في 

غــزة، حيــث تــم تعبئــة 5000 نســخة وإرســالها للجمعيــة.

وبعــد إدخــال الأجوبــة وتحليلهــا وفــرز الفائزيــن، قامــت الجمعيــة وبالتعــاون مــع وزارة التربيــة عــن إعــان أســاء 

ــك في  ــة وقطــاع غــزة، وجــاء ذل ــة الغربي ــة مــن الضف ــب وطالب ــن في المســابقة وعددهــم 45 طال ــة الفائزي الطلب

إقامــة حفــل تكريمــي شــارك فيــه مديــر دائــرة الخدمــات والتثقيــف الصحــي في الــوزارة د. ايهــاب شــكري، ورئيــس 

ــوزارة.  ــاء مــرضى الثلاســيميا د. بشــار الكرمــي، وطاقــم الإدارة العامــة للصحــة المدرســية، وأسرة ال ــة أصدق جمعي

وجــاء تنفيــذ هــذه المســابقة في ســياق إدراج مــرض الثلاســيميا والأمــراض الوراثيــة الأخــرى في المناهــج الدراســية، 

والمشــاركة في إعــداد الخطــط الصحيــة للوقايــة مــن المــرض، وتســهيل تقديــم الوصــول للخدمــات الصحيــة للطلبــة 

المــرضى، وتأمــن الدعــم والمســاندة والإرشــاد لهــم ودمجهــم مــع أقرانهــم، بالإضافــة إلى توعيــة الطلبــة والمعلمــن 

وتمكينهــم مــن المهــارات والمعــارف اللازمــة للوقايــة والعــاج. وقــد تــم تقديــم عــرض حــول تحليــل المســابقة، مــن 

حيــث النتائــج وأعــداد المشــاركين والفائزيــن، وأهميــة المســابقة في إطــار التخطيــط المســتقبلي. وفي ختــام الحفــل، 

ــم فقــرة زجــل شــعبي عــن  ــن، كــا تضمــن الحفــل تقدي ــة عــى المشــاركين الفائزي ــز التكريمي ــع الجوائ ــم توزي ت

الثلاســيميا قدمهــا المركــز المجتمعــي في طولكــرم.

4.2 مشروع التوعية والتدريب بإدارة المجلس الاقتصادي الفلسطيني للتنمية والاعمار- بكدار
ــده،  ــة- ج ــامي للتنمي ــك الإس ــال البن ــن خ ــي وم ــادي والاجتماع ــاء الاقتص ــربي للإنم ــدوق الع ــن الصن ــم م بدع

ــة  ــة المجتمعي ــد مــروع التوعي ــم تجدي ــة والإعــار- بكــدار، ت ــس الاقتصــادي الفلســطيني للتنمي ــإدارة المجل وب

وتدريــب المــرضى، وذلــك اســتكمالاً لمــروع التدريــب والتوعيــة الــذي نفــذ في عــام 2012- 2013، وقــد جــاء هــذا 

المــروع للإعــان عــن فلســطين الدولــة الأولى عربيــاً والثانيــة دوليــا بخلوهــا مــن ولادات ثلاســيميا جديــدة، وقــد 

ــة شــهر تشريــن أول للعــام 2014. ــدأ التنفيــذ لهــذا المــروع بتاريــخ  2013/9/24 وسيســتمر لغاي ب

ــة  تــم تنفيــذ عــدة أنشــطة شــملت عــى نــر الوعــي والتثقيــف لصالــح مؤسســات المجتمــع المختلفــة والتوعي

ــة للحــد مــن انتشــار المــرض، بالإضافــة إلى برنامــج الدعــم النفــي وتمكــن المــرضى. الإعلامي
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4.2.1 ملخص برنامج التوعية والتثقيف والدعم النفسي وتمكين المرضى

التقرير الإداري الأول لمشروع التوعية والتمكين – بالفترة ما بين 2013/9/24 ولغاية 2014/1/1

التاريخعدد المشاركينالفئة المستهدفةالبند

ورشة تثقيفية حول مرض الثلاسيميا في فلسطين
طالبات مخيم البيرة الطبي 

الصيفي ومشاركة مرضى
402013/9/24

اللقاء الأول ضمن برامج الدعم النفسي لصالح 
مرضى الثلاسيميا

مرضى الثلاسيميا من كافة 
المحافظات

242013/9/24

142013/9/24المجتمع المحليمحاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين

جلسة مناقشة آلية متابعة العمل مع لجنة وزارة 
الصحة حول نقص الأدوية والفحوصات للمرضى

أطباء الدم وفني مختبرات 
وصيادلة

482013/9/24

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين
المرضى ومتطوعي الجمعيات 

الخيرية
142013/9/25

ورشة عمل تدريبية بعنوان التفكير الإبداعي 
بشكل علمي لطالبات مخيم البيرة وربطها في 

برنامج التوعية حول مرض الثلاسيميا

طالبات مخيم البيرة الطبي 
الصيفي ومشاركة مرضى

402013/9/25

ورشة تدريبية حول التوعية واستخدام العلاج 
لمرضى الثلاسيميا

مجموعة من المجتمع المحلي 
بمختلف فئاته

382013/9/25

ورشة بعنوان الحكايا والدراما  وكيفية ربطها 
بمرض الثلاسيميا 

طالبات مخيم البيرة الطبي 
الصيفي ومشاركة مرضى

402013/9/25

ورشة حول المهارات الحياتية
طالبات مخيم البيرة الطبي 

الصيفي ومشاركة مرضى
402013/9/26

142013/9/26متطوعي مركز طولكرممحاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين

برنامج تدريبي حول استخدام دليل المرضى
مرضى الثلاسيميا من كافة 

المحافظات
202013/9/27

ورشة بعنوان الحكايات والدراما وعلاقتها بمرض 
الثلاسيميا )دمج مرض الثلاسيميا بالدرما(

طالبات مخيم البيرة الطبي 
الصيفي ومشاركة مرضى

402013/9/29

ورشة عمل تدريبية بعنوان التفكير الإبداعي 
»كيف تفكر ابداعيا باستخدام السوائل التعليمية«  

لطالبات مخيم البيرة وربطها في برنامج التوعية 
حول مرض الثلاسيميا

طالبات مخيم البيرة الطبي 
الصيفي ومشاركة مرضى

402013/9/29

اللقاء الثاني ضمن برامج الدعم النفسي لصالح 
مرضى الثلاسيميا

مرضى الثلاسيميا من كافة 
المحافظات

272013/9/29

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين لصالح 
مدرسة إناث بدرس الثانوية

212013/9/29طالبات صف تاسع وعاشر

ورشة عمل حول واقع الثلاسيميا في فلسطين 
بالتعاون مع معهد التدريب الأمني- أريحا

702013/9/29طلاب معهد التدريب الأمني

ورشة تدريبية حول الضغط والمناصرة وعلاقته 
بالثلاسيميا

طالبات مخيم البيرة الطبي 
الصيفي ومشاركة مرضى

402013/9/30

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع جامعة القدس المفتوحة- طوباس 

732013/9/30طلاب الجامعة
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ورشة عمل حول واقع الثلاسيميا في فلسطين 
بالتعاون مع معهد التريب الأمني- أريحا

1002013/10/1طلاب معهد التدريب الأمني

ورشة تدريبية حول واقع الثلاسيميا في فلسطين 
لصالح المتبرعين بالدم

متطوعي مركز طولكرم ومتبرعين 
دم

132013/10/1

ورشة عمل وتوزيع جوائز مسابقة قياس مستوى 
الوعي حول مرض الثلاسيميا لدى صفوف تاسع 
وعاشر في مدارس الضفة وغزة )تعميم وتحليل 

نتائج المسابقة(

طلاب صفوف تاسع وعاشر في 
مدارس الضفة وغزة )حكومة 

وخاصة ووكالة(

45 طالب من 
الضفة وغزة و50 

حضور وأولياء 
أمور

2013/10/2

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين لصالح 
مدرسة ذكور كفر ذان الثانوية

362013/10/2طلاب صف عاشر وربات بيوت

ورشة تدريبية للضغط والمناصرة حول واقع 
الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون مع نادي شباب قفين

102013/10/2أعضاء وشباب نادي قفين

اللقاء الثالث ضمن برامج الدعم النفسي لصالح 
مرضى الثلاسيميا

مرضى الثلاسيمي من كافة 
المحافظات

362013/10/2

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع الصحة المدرسية – مدرسة ذكور اليامون 

الثانوية

معلمي وطلبة مدرسة ذكور 
اليامون

162013/10/3

التدريب الاعلامي حول الحقوق الصحية للمرضى 
بالتعاون مع وزارة الاعلام ومؤسسة الحق

مرضى الثلاسيميا من كافة 
المحافظات

132013/10/3

عرض تقرير عن احتياجات مرضى الثلاسيميا في 
ظل نقص الأدوية

ممثلي المؤسسات الشريكة 
ومرضى الثلاسيميا وأهاليهم

272013/10/5

142013/10/7أعضاء نادي جمعية الأم والطفلمحاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع الشؤون الاجتماعية- مركز تدريب الفتيات- 

جنين
362013/10/7طالبات المركز

ورشة عمل حول واقع الثلاسيميا في فلسطين 
بالتعاون مع جامعة القدس المفتوحة

842013/10/9طلاب خدمة اجتماعية

اللقاء الرابع ضمن برنامج الدعم النفسي لصالح 
مرضى الثلاسيميا 

مرضى الثلاسيميا من كافة 
المحافظات

312013/10/14

محاضرات تثقيفية ضمن مشروع الصحة النفسية 
لصالح مرضى الثلاسيميا )زيارات ميدانية ترفيهية 

في الخليل(
162013/10/17مرضى ومتطوعي طولكرم

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع نادي أبو فلاح

302013/10/19ربات بيوت

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع جمعية الإغاثة الطبية- الخليل

122013/10/20فني مختبرات وعاملين صحيين

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع صحية قرية نزلة عيسى- طولكرم

122013/10/20نساء قرية نزلة عيسى

302013/10/21مرضى أهالي مرضى نابلسلقاء ترفيهي لصالح مرضى وأهالي نابلس

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع مركز نسوي القبيبة

102013/10/22نساء قرية القبيبة
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محاضرات تثقيفية ضمن مشروع الصحة النفسية 
لصالح مرضى الثلاسيميا )زيارات ميدانية ترفيهية 

في الخليل(
162013/10/24مرضى ومتطوعي طولكرم

102013/10/24أهالي المرضىلقاء الدعم النفسي لصالح أهالي مرضى رام الله

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع صحة قرية فرعطا- طولكرم

102013/10/25نساء قرية فرعطا

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع المركز النسوي- مخيم جنين

182013/10/25نساء مخيم جنين

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع صحة قرية جبارة- طولكرم

122013/10/26نساء قرية جبارة

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع الهلال الأحمر الفلسطيني

172013/10/26موظفات الأمومة الآمنة

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع الخدمات الطبية- الخليل

طاقم الخدمات الطبية العسكرية
122013/10/27

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع الإغاثة الطبية- الخليل

382013/11/2طاقم الأمن الوطني

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع مركز نسوي بدو 1

142013/11/2نساء قرية بدو

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع مركز نسوي بدو 2

242013/11/3نساء قرية بدو

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع المركز الاجتماعي النسوي- مخيم الفارعة

232013/11/3نساء

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين لصالح 
العيادة الصحية في قرية كفر لاقف 

112013/11/4نساء كفر لاقف

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين
مجلس أمهات مدرسة بنات عقابا 

الثانوية
722013/11/5

اللقاء الأول لمرضى طولكرم لمناقشة الأمور الصحية 
والمتابعات لوحدة الثلاسيميا في مستشفى طولكرم

112013/11/7مرضى محافظة طولكرم

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع المركز الاجتماعي لتأهيل الشبيبة 

242013/11/9الفئة الشبابية

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين لصالح 
عيادة صحة قرية فلامية

122013/11/9ربات بيوت

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع محافظة طوباس

142013/11/10نساء قرية عين البيضا

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع مدرسة بنات قبيا الثانوية 

252013/11/10طالبات صف تاسع

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين لصالح 
عيادة صحة قرية بيت أمرين

112013/11/10نساء

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع جمعية شروق النسوية- العيزرية

242013/11/12نساء
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محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع  جمعية سيدات الخليل

382013/11/12نساء

ورشة عمل حول واقع الثلاسيميا في فلسطين 
طلبة كلية التمريض/ جامعة 

بيرزيت
172013/11/13

اللقاء الثاني لمرضى طولكرم لمناقشة الامور الصحية 
والمتابعات لوحدة الثلاسيميا في مشتسفى طولكرم

122013/11/14مرضى محافظة طولكرم

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع مجلس قروي كفر نعمة

132013/11/16نساء

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع مدرسة ذكور شقبا الثانوية

342013/11/17طلاب صف تاسع

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع مدرسة ذكور قبيا الثانوية

262013/11/18طلاب صف تاسع

382013/11/18معلمي ومعلمات الارشاد الصحيورشة عمل بالتعاون مع الإغاثة الطبية- نابلس

ورشة عمل حول واقع الثلاسيميا في فلسطين 
والبرنامج الإداري والنفسي للجمعية

طلبة الخدمة الاجتماعية- جامعة 
القدس المفتوحة

122013/11/23

ورشة عمل حول واقع الثلاسيميا في فلسطين 
بالتعاون مع جمعية الفشل الكلوي- نابلس

242013/11/23مرضى الفشل الكلوي والأهالي

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع جمعية المرابطات – قلقيلية

252013/11/24طالبات تجميل

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين لصالح 
مدرسة برقا الثانوية للبنين

242013/11/27طلاب صف عاشر

اللقاء الثاني ضمن برنامج الدعم النفسي لصالح 
مرضى نابلس

132013/12/4مرضى محافظة نابلس

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع مدرسة بدرس الثانوية

292013/12/5طلبة صف تاسع وعاشر

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع الصحة المدرسية في مدرسة طمون الأساسية 1

1372013/12/5أهالي الطلاب )أمهات( والطلاب

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع الصحة المدرسية في مدرسة طمون الثانوية

432013/12/5الأهالي والأمهات

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع الصحة المدرسية- طوباس

موظفي الصحة المدرسية+ ضامني 
المقاصف

182013/12/7

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع مركز تأهيل الفتيات – مديرية الشؤون-رام الله

302013/12/9فتيات مركز التأهيل

محاضرة حول واقع الثلاسيميا في فلسطين بالتعاون 
مع جمعية الهلال الأحمر الفلسطيني

7مجموعة من الطلاب
2013/12/18

ورشة عمل حول واقع الثلاسيميا في فلسطين وأثر 
الفحص الطبي قبل الزواج على الوضع الصحي 
والاقتصادي بالتعاون مع ديوان قاضي القضاة

112013/12/21المأذونين الشرعيين

ورشة حول انطلاقة المجلس الشبابي لمرضى 
الثلاسيميا – رام الله والبيرة

مرضى الثلاسيميا وممثلي وزارة 
الصحة والمؤسسات

362013/12/29
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4.3 مشروع تطوير الخدمات العلاجية المقدمة لمرضى الثلاسيميا بدعم من هيئة الهلال الأحمر الإماراتي  

منحــت هيئــة الهــال الأحمــر الإمــاراتي جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا في فلســطين مســاعدة نقديــة بلغــت 

مليونــن و276 ألــف درهــم، وذلــك مســاعدة للجمعيــة لتمويــل شراء الأدويــة العلاجيــة لمــرض الثلاســيميا بهــدف 

إحــداث تــوازن في نســبة الحديــد بالــدم للمــرضى .

وتــم الإشــارة إلى أن هــذه المبــادرة الكريمــة مــن الهــال الأحمــر الإمــاراتي ســوف تســاعد مرضانــا عــى الاســتفادة 

مــن الخدمــات الضروريــة لاســتمرار حياتهــم وتســهيل اندماجهــم في المجتمــع. وتوفــر للمــرضى تعاطــي هــذا النــوع 

مــن الــدواء غــالي الثمــن لمــدة ســنة كاملــة تمتــد حتــى الأشــهر الأولى مــن عــام 2014. وتهــدف هــذه المســاعدة إلى 

رفــع القــدرات الإنتاجيــة للمــرضى والمســاعدة في تحســن أوضاعهــم المعيشــية وتجنــب انتشــار المــرض عــر التوعيــة 

المجتمعيــة .

علــاً أن مجلــس إدارة الجمعيــة توجــه إلى العديــد مــن الهيئــات والمؤسســات المحليــة والدوليــة لتقديــم الدعــم 

لمــرضى الثلاســيميا الذيــن باتــوا في أمــس الحاجــة إلى تنــاول الــدواء بشــكل منتظــم إلا أن اســتجابة هيئــة الهــال 

ــدواعٍ  ــاً ل ــاً خاص ــة اهتمام ــب الجمعي ــة طل ــت الهيئ ــث أول ــافية حي ــة وش ــت الأولى سريع ــاراتي كان ــر الإم الأحم

إنســانية عاجلــة، وتــم عــى أثرهــا توقيــع اتفاقيــة التعــاون بــن هيئــة الهــال الإمــاراتي وجمعيــة الثلاســيميا .

وفي ســياق ذلــك ســلمت شركــة مسروجــي للتجــارة العامــة جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا - فلســطين في مقــر 

الجمعيــة الدفعــة الأولى مــن الأدويــة لمــرضى الثلاســيميا في الضفــة وغــزة، بتاريــخ 2014/01/14.  

جــاء هــذا المــروع ضمــن مرحلتــن المرحلــة الأولى تتضمــن الــدواء الطــارد للحديــد )إكســجيد( بحيــث تشــمل 

مــرضى الثلاســيميا في الضفــة وغــزة، والمرحلــة الثانيــة تتضمــن دواء الإكســجيد وفلاتــر لنقــل الــدم. يذكــر أن هــذا 

النــوع مــن الــدواء غــالي الثمــن عــى عائلــة المريــض وأهلــه وغــر متوفــر بشــكل منتظــم في وزارة الصحــة. ويــأتي 

ــدف  ــية وبه ــم المعيش ــن أوضاعه ــاعدة في تحس ــرضى والمس ــة للم ــدرات الإنتاجي ــع الق ــذا المــروع إلى رف دور ه

تحســن صحــة المريــض مــن خــال إحــداث تــوازن في نســبة الحديــد بالــدم لمــرضى الثلاســيميا. وتغطــي المنحــة 

تقريبــا 241 مريــض ثلاســيميا بمــا لا يزيــد عــن 3 أشــهر بنــاءا عــى الجرعــات المطلوبــة لــكل مريــض حســب العمــر 

والــوزن، علــا أن ثلــث الكميــة مخصصــة للمــرضى مــن قطــاع غــزة. وهــذه كميــة لا تغطــي الاحتياجــات لكــن 

تســاهم بشــكل جــزئي لتخفيــف بعــض المعانــاة.

4.4  جمعية أصدقاء مرضى الثلاسيميا تعلن شراكتها مع مركز لبنان للعمل التطوعي 
وقعــت جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا ممثلــة برئيــس الجمعيــة الدكتــور بشــار الكرمــي ومركــز لبنــان للعمــل 

ــاون  ــول تع ــت بروتوك ــي تضمن ــون، والت ــي الجن ــد ع ــدس محم ــس الإدارة والمهن ــس مجل ــا برئي ــي ممث التطوع

وشراكــة مــا بــن الجمعيــة ومركــز لبنــان للعمــل التطوعــي حيــث وضحــت الاتفاقيــة الهــدف العــام وهــو منــع 

ولادات جديــدة لــدى الفلســطينيين اللاجئــن عــى الأراضي اللبنانيــة وتحســن الوضــع الصحي والاجتماعــي للمرضى.

وقــد قــام رئيــس مجلــس إدارة مركــز لبنــان للعمــل التطوعــي بتســليم الاتفاقيــة الموقعــة مــن كلا الطرفــن التــي 

تعلــن عــن الشراكــة مــا بــن المركــز والجمعيــة بشــكل رســمي بتاريــخ 8-1-2014، حيــث اســتلمت نســخة الاتفاقيــة 

ــاء مــرضى الثلاســيميا-  ــة أصدق ــة عــن رئيــس جمعي ــة نياب ــة سر الجمعي ــو غــوش أمين ــة الســيدة جهــاد أب الأصلي

فلســطين. وتضمنــت الاتفاقيــة بالتركيــز عــى دور جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا في نقــل تجربتهــا في فلســطين 
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وخاصــة تحقيــق الإنجــاز الوطنــي في صفــر عــدد ولادات مــرضى الثلاســيميا، بالإضافــة إلى دور مركــز لبنــان للعمــل 

التطوعــي في العمــل عــى حمــات توعيــة بمــرض الثلاســيميا وطــرق انتقــال المــرض، وأهميــة الفحــص الطبــي قبــل 

الــزواج، والمشــاركة في جمــع المعلومــات عــن مــرضى الثلاســيميا ومتابعتهــا مــن قبــل المؤسســات الصحيــة. 

حيــث تــم العمــل عــى تشــكيل لجنــة ناشــطة تعمــل بالشراكــة مــع جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا ومركــز 

ــي  ــن القســم الصحــي والاجتماع ــا ب ــاف م ــة وائت ــة الدائم ــز الرعاي ــع مرك ــاون م ــي بالتع ــل التطوع ــان للعم لبن

ــول  ــي ح ــتوى الوع ــع مس ــر في رف ــدور الأك ــا ال ــا له ــطيني لم ــر الفلس ــال الأحم ــة واله ــوث الدولي ــة الغ في وكال

ــات المــرضى، إضافــة إلى التعــاون لتقديــم مشــاريع لعمــل  ــدى ســكان المخيــات وحــر بيان مــرض الثلاســيميا ل

ــان.   ــة لبن ــة في دول ــي الخدم ــم إلى مقدم ــة تحويله ــخيصهم والي ــد تش ــجلين وتحدي ــرضى المس ــامل للم ــح ش مس

ــم يعيشــون في  ــون فلســطيني منه ــارب بالنصــف ملي ــا يق ــان م ــن الفلســطينيين في لبن ــغ عــدد اللاجئ ــث يبل حي

المخيــات الفلســطينية ويتلقــون الخدمــة الصحيــة بشــكل أســاسي عــن طريــق وكالــة الغــوث وتشــغيل اللاجئــن 

الفلســطينيين، حيــث تمثــل نســبة الحاملــن لمــرضى الثلاســيميا في فلســطين مــا يقــارب 4% ، ومــا يقــارب 100-80 

ــان. ــات الفلســطينية- لبن ــرضى الثلاســيميا في المخي مجمــوع م

4.5  استمرار الشراكة مع وكالة الغوث الدولية وتشغيل اللاجئين..... 
عقدت جمعية أصدقاء مرضى الثلاسيميا ورشات توعية للكوادر الطبية العاملة في وكالة الغوث وتشغيل اللاجئين، 

وجاءت هذه الورشات ضمن التعاون المشترك للبرامج بين الجمعية والوكالة، والتي تتنوع ما بين ورشات توعية 

وتثقيف مجتمعي وصحي، ودعم للمرضى من الناحية الصحية والمادية. شملت هذه الورشات جميع محافظات 

الضفة بداية من الجنوب مرورا في الوسط وختاما في الشمال بتاريخ 7+14+2013/11/21 على التوالي.  تناولت 

هذه الورشات  مفهوم مرض الثلاسيميا وأعراضه وكيفية تلقي مريض الثلاسيميا العلاج إضافة إلى تعريف الحضور 

 ،CBC بواقع الثلاسيميا في فلسطين وكيفية الحد من المرض، بالإضافة إلى كيفية قراءة الفحص الطبي قبل الزواج

وفحص الترحيل الكهربائي لتشخيص حاملي سمة الثلاسيميا، وقد تم عرض دراسة الحالات المولودة بالثلاسيميا بعد 

تطبيق الفحص الطبي قبل الزواج، كما تطرقت هذه الورشات إلى العناية النفسية الشمولية لمرضى الثلاسيميا. وقد 

شارك المرضى في هذه الورشات بالحديث عن تجاربهم مع المرض والجمعية.

ــاعد  ــا يس ــاشرة، م ــن مب ــرضى والمواطن ــع الم ــون م ــم يتعامل ــة كونه ــذه الفئ ــات له ــذه الورش ــة ه ــن أهمي تكم

ــن وجــود ولادات ثلاســيميا  ــل م ــا يقل ــزواج م ــل ال ــي قب ــف وإجــراء الفحــص الطب ــة والتثقي ــر التوعي ــى ن ع

جديــدة. وخرجــت هــذه الورشــات بعــدد مــن التوصيــات بهــدف تنظيــم العمــل لصالــح مــرضى الثلاســيميا، ومــن 

أهمهــا تشــكيل لجنــة مكونــة مــن أطبــاء وممرضــن وأخصائيــن نفســيين لمتابعــة مشــاكل المــرضى وتنظيــم متابعــة 

العنايــة الطبيــة لهــم، وتفعيــل حمــات الضغــط والمنــاصرة للضغــط عــى الجهــات المختصــة فيــا يتعلــق بالمــرضى 

وحقوقهــم، إضافــة إلى تفعيــل وســائل الإعــام لهــذه الأهــداف.
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خامساً: مشاركة الجمعية في المؤتمرات الدولية والوطنية

5.1 مشاركة الجمعية في المؤتمر الصيدلاني الفلسطيني 
 شــاركت جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا في المعــرض الــذي أقيــم عــى هامــش المؤتمــر الصيــدلاني الفلســطيني 

الســابع والثالــث للصيدلــة السريريــة والــذي أقامتــه نقابــة الصيادلــة الفلســطينية لمــدة ثلاثــة أيــام 15-17 مــن 

شــهر أيــار في فنــدق الموفنبيــك، مدينــة رام اللــه. جــاءت المشــاركة في هــذا المؤتمــر بدعــوة مــن نقابــة الصيادلــة، 

حيــث تمثلــت مشــاركة الجمعيــة في هــذا المؤتمــر لقيــاس معرفــة الصيادلــة في مــرض الثلاســيميا وذلــك للمقارنــة 

مــع نتائــج قيــاس المعرفــة التــي أجرتــه الجمعيــة عــام 2010 في المؤتمــر حينهــا وكانــت النتيجــة متدنيــة، حيــث 

قاربــت 25% مــن الصيادلــة عــى معرفــة تامــة حــول الثلاســيميا. 

تــم الحديــث عــن أهميــة مشــاركة الجمعيــة في مثــل هــذا المجــال الثلاســيميا » كــون الصيــدلي عــى اتصــال مبــاشر 

مــع المواطــن وهــذا يســهم في مجــال التوعيــة ويســاعد في نــر هــدف المعلومــات العلميــة«. 

شــارك في المؤتمــر مــن شركات وصيادلــة مــا يقــارب 1000 شــخص مــن جميــع محافظــات الوطــن إضافــة إلى وفــد 

مشــارك مــن المملكــة الأردنيــة برئاســة نقيــب الصيادلــة الأردني محمــد شريــف عبابنــه. هــذا وتســعى الجمعيــة 

ــو  ــع نح ــة مجتم ــر ثقاف ــة وتغ ــر المعلوم ــة ن ــتمرار لأهمي ــة باس ــوادر الصحي ــع الك ــرات م ــاركة في المؤتم للمش

»فلســطين خاليــة مــن ولادات ثلاســيميا جــدد« ودعــم المــرضى.

5.2 مشاركة وفد الجمعية في المؤتمر العالمي للثلاسيميا في أبو ظبي 
شــاركت جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا في المؤتمــر الســنوي الخامــس عــر لجمعيــة الثلاســيميا العالميــة والثالــث 

عــر لمــرضى الثلاســيميا، والــذي عقــد في دولــة الإمــارات أبــو ظبــي في الفــرة مــا بــن 21-23 أكتوبــر 2013، إضافــة إلى 

جمعيــات ومؤسســات تهتــم بمــرضى الثلاســيميا وأمــراض الــدم في الوطــن العــربي والعــالم، ومــا يقــارب 1500 مشــارك 
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مــن 68 دولــة. ومثــل جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا وفــد مــن أعضــاء الهيئــة الإداريــة د. عــودة أبــو نحلــة، د. 

أمــل داود، والســيدة جهــاد أبــو غــوش -عضــو مصــوت في الجمعيــة العالميــة للثلاســيميا، د. عبــد النــاصر ضراغمــة 

- مديــر المركــز المجتمعــي للمحافظــات الشــالية، و أ. محمــود دراغمــة -أخصــائي مختــرات ومحــاضر عــن مــرض 

الثلاســيميا، والســيدة ســهام بــدران منســقة المركــز المجتمعــي للمحافظــات الشــالية. إضافــة إلى ممثلــن عــن مــرضى 

الثلاســيميا وهــم؛ احمــد وليــد ومحمــد أبــو سريــس وفتحيــة الضمــري وتقــي الديــن صبــاح.

وقــد ميــز مشــاركة جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا مشــاركة مــرضى في مؤتمــر الجمعيــة الثلاســيميا العالميــة، وفي 

القريــة العالميــة للثلاســيميا والتــي تضمنــت العديــد مــن الزوايــا مثــل توزيــع نــرات حــول مــرض الثلاســيميا وعــرض 

انجــازات وأنشــطة الجمعيــة، إضافــة إلى مشــاركة فاعلــة مــن قبــل المــرضى أنفســهم وعــرض أعمالهــم التــي تتمثــل في 

فكــرة المجلــس الشــبابي للثلاســيميا ولقــاءات الدعــم النفــي لصالــح المــرضى.  وشــارك أعضــاء مــن الوفــد الفلســطيني 

في الاجتــاع الــدوري لجمعيــة الثلاســيميا العالميــة واجتــاع إقــرار الدســتور والتقاريــر الماليــة والإداريــة. وفي ســياق 

ذلــك قالــت مريضــة الثلاســيميا فتحيــة الضمــري والتــي حــرت الاجتماعــات  »عــى أنهــا تجربــة أضافــت لــدي 

ــات المشــاركة في  ــات المــرض في دول مختلفــة، والاســتفادة مــن انجــازات وأنشــطة الجمعي معرفــة سياســات وتحدي

المؤتمــر.«  وتكمــن أهميــة مشــاركة الجمعيــة في هــذا المؤتمــر بالســعي إلى فلســطين خاليــة مــن ولادات ثلاســيميا عــام 

2013،  ومــن ناحيــة أخــرى الاطــاع عــى المســتجدات العلاجيــة العالميــة الخاصــة بمــرض الثلاســيميا.  

5.3 مشاركة الجمعية في مؤتمر »حق الأشخاص ذوي الإعاقة في العمل بين القانون والواقع«
شــاركت جمعيــة أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا بالمؤتمــر الأول لمنتــدى عــي صوتــك لمنظــات حقــوق الأشــخاص ذوي 

ــة نجــوم  ــه جمعي ــذي نظمت ــون والواقــع«، ال ــن القان ــة » حــول حــق الأشــخاص ذوي الإعاقــة في العمــل ب الإعاق

الأمــل بدعــم مــن مؤسســة ديكونيــا، بتاريــخ 2013/11/20 وذلــك في فنــدق الســيزر- رام اللــه.

وحــر كلا مــن وزيــر الشــؤون الاجتماعيــة د. كــال الــرافي، ووزيــر العمــل د. أحمــد مجــدلاني، ومعــالي رئيــس 

ديــوان الموظفــن مــوسى أبــو زيــد المؤتمــر، إضافــة إلى المشــاركة الفاعلــة مــن قبــل أعضــاء المنتــدى ممثلــن مــن 

كافــة محافظــات الضفة. 

وأهــم مــا جــاء بــه هــذا المؤتمــر التركيــز عــى نقــاش قضيــة التوظيــف للأشــخاص ذوي الإعاقــة، والحــق في العمــل 

مــن منطلــق حقوقــي وقانــوني، والمطالبــة بحقــوق عادلــة وفــرص متســاوية بمــا يتوافــق مــع مبــادئ الاتفاقيــات 

الدوليــة لحقــوق الأشــخاص ذوي الإعاقــة.

حيــث أن تســع منظــات للأشــخاص ذوي الإعاقــة )منظمــة معاقــون بــا حــدود، جمعيــة نجــوم الأمــل، جمعيــة 

أصدقــاء مــرضى الثلاســيميا، جمعيــة أصدقــاء المعــاق، الاتحــاد العــام –فــرع الخليــل، الجمعيــة العربيــة للمعاقــن 

حركيــاً، جمعيــة أصــوات، ملتقــى البصــرة، اتحــاد الصــم( اجتمعــت معــا لتحقيــق عــدة أهــداف وهــي:

1- أن تعمل مجتمعة معاً لنصرة قضايا الأشخاص ذوي الإعاقة، وذلك بتوحيد جهودها وطاقاتها وخبراتها.

2- أن منظمات علي صوتك فيها تنوع جغرافي وتنوع في الإعاقات.

3- أنها ستعمل على إنشاء قاعدة بيانات موحدة للأشخاص ذوي الإعاقة.

4- أنها ستكثف جهودها حتى يحصل الأشخاص ذوي الإعاقة على كافة حقوقهم.
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ــة سر  ــوش أمين ــو غ ــاد أب ــيدة جه ــن الس ــور كل م ــيميا بحض ــرضى الثلاس ــاء م ــة أصدق ــاركة جمعي ــت مش وتمثل

الجمعيــة، والســيدة ســهام بــدران منســقة في المركــز المجتمعــي أمــل للمحافظــات الشــالية، والآنســة ولاء شماســنه 

مدربــة ضمــن برنامــج التوعيــة المجتمعيــة. حيــث جــاءت مشــاركة الجمعيــة كونهــا عضــو مــن أعضــاء منتــدى علي 

صوتــك مــن جهــة، إضافــة إلى مشــاركتها ضمــن اللجنــة التحضيريــة للمؤتمــر، وكمســر للجلســة مــن قبــل الســيدة 

جهــاد أبــو غــوش مــن جهــة أخــرى.

سادساً: إصدارات الجمعية لعام 2013
أصدرت الجمعية العدد الخامس والعشرين من مجلة »أمل« الدورية رافعة شعار »نحو فلسطين خالية 

من ولادات ثلاسيميا جديدة عام 2013« وهي مجلة دورية تحمل في صفحاتها أحداث ونشاطات 

الجمعية.

• ــن 	 ــة ع ــرة تعريفي ــدم، ون ــرع بال ــة الت ــرة ثقاف ــل ن ــة مث ــرات التوعوي ــن الن ــد م  إصــدار العدي

Roll up ، CBC Chartــة إلى الـــ ــي، بالإضاف ــرضى العلاج ــل الم ــيميا، ودلي ــرة الثلاس ــة، ون الجمعي

•  إصدار التقرير السنوي لعام 2012.	
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أبرز المشاريع التي تم تنفيذها خلال عام 2013

• مــروع شراء الأدويــة العلاجيــة لصالــح مــرضى الثلاســيميا في فلســطين، بدعــم هيئــة الهــال الأحمــر الإمــاراتي 	

ــة “$309,910”  ــام 2013 بقيم ــال ع ــروع خ ــة الأولى للم ــذ المرحل ــم تنفي ــث ت ــة “619,820$” بحي بقيم

ــم  ــزة وت ــاع غ ــة وقط ــة الغربي ــيميا في الضف ــرضى الثلاس ــح م ــجيد لصال ــن شراء دواء الأكس ــارة ع ــي عب وه

تســليمها إلى مســتودعات وزارة الصحــة، مــع العلــم بأنــه تــم تنفيــذ المرحلــة الثانيــة خــال النصــف الأول 

ــام 2014. لع

• مــروع التثقيــف المجتمعــي وتمكــن المــرضى، بدعــم الصنــدوق العــربي للإنمــاء الإقتصــادي والإجتماعــي ومــن 	

خــال البنــك الإســامي للتنميــة- جــدة، بــإشراف وإدارة المجلــس الإقتصــادي الفلســطيني للتنميــة والإعــار- 

بكــدار، بقيمــة “288,000$” بحيــث تــم البــدأ بتنفيــذ المــروع منــذ شــهر أيلــول/2013 وسيســتمر تنفيــذه 

حتــى نهايــة شــهر تشريــن أول/ 2014.

• فعاليــة “ الخــر معنــا غــر” بتنفيــذ مجموعــة رفقــا التطوعيــة، بحيــث قامــت مجموعــة رفقــا بتنفيــذ فعاليــة 	

ترفيهيــة لصالــح الأطفــال في قــر رام اللــه الثقــافي يعــود ريعهــا لــراء فلاتــر تصفيــة الــدم لصالــح مــرضى 

الثلاســيميا بحيــث بلــغ ريــع هــذه الفعاليــة مبلــغ وقــدره “17051$"، وقــد تــم تســليمها لصالــح مســتودعات 

وزارة الصحــة الفلســطينية في رام اللــه.


