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هيئة الهلال الأحمر الإماراتي تدعم مرضى الثلاسيميا 
في فلسطين 

الثلاثاء  يوم  البيرة،  مدينة  في  مقرها  في  الثلا�سيميا  مر�سى  اأ�سدقاء  جمعية  ت�سلمت 
الهلال  هيئة  قدمتها  الثلا�سيميا،  بمر�سى  خا�سة  اأدوية  �سحنة    14/1/2014 الموافق 
الأحمر الإماراتي �سمن م�سروع تمويل الأدوية والعلاجات لمر�سى الثلا�سيميا، وقد بلغت 
رئي�س  بح�سور  الت�سليم  لقاء  وجرى  اأمريكي.   دولر  األف   600 من  اأكثر  ال�سحنة  قيمة 
وممثلة  نحلة،  اأبو  عودة  الدكتور  الإدارية  هيئتها  وع�سو  الكرمي،  ب�سار  الدكتور  الجمعية 
وزارة ال�سحة ال�سيدلنية د. اأريج قرنفلة مدير ال�سيدلة في الإدارة العامة للم�ست�سفيات، 
وممثلة منظمة ال�سحة العالمية الدكتورة ت�سنيم عطاطرة ومندوبة الهلال الأحمر المارتي 

ال�سيدة �سماح عرفان.
470 علبة من دواء الك�سجيد )250 و500 ملغم(، �ستوزع عبر وزارة   �سمت ال�سحنة 
ال�سحة في كل من ال�سفة وقطاع غزة ح�سب ن�سبة المر�سى في كل منطقة. علما ان ثمن 
800 دولر، وهي من الممكن اأن تكفي المري�س لمدة  400 اإلى  العلبة الواحدة يتراوح بين 
�سهر ح�سب عمره ووزنه، وي�ستخدم الدواء لتخلي�س المري�س من الحديد الزائد في ج�سمه

لقاء مع ممثلي وزارة الصحة الفلسطينية

ال�سحة  وزارة  من  ممثل  وفد   ،16/4/2014 الموافق  الأربعاء  يوم  الجميعة  ا�ستقبلت 
الفل�سطينية بح�سور كل من الدكتور محمد اأبو غالي مدير عام الإدارة العامة للم�ست�سفيات، 
لمر�سى  ال�سبابي  المجل�س  وبم�ساركة  الوقائي،  الطب  الدرك مدير  الفتاح  عبد  والدكتور 
الثلا�سيميا وممثلين عن الجمعية  د. ب�سار الكرمي رئي�س الجمعية، وال�سيدة جهاد اأبوغو�س 
المحافظات  في  للثلا�سيميا  اأمل  مركز  من�سقة  بدران  �سهام  وال�سيدة  الجمعية  �سر  اأمين 

ال�سمالية، والأخ�سائية النف�سية منى اأبو �سمط.
ت�سمن هذا اللقاء الطلاع مناق�سة كافة الم�ستجدات ال�سحية والعلاجية لمر�سى الثلا�سيميا 
بع�س  تواجه  التي  والعقبات  الم�ساكل  مواجهة  كيفية  اإلى  والتطرق  العلاجية  الوحدات  في 
المر�سى من خلال كتابة وتوثيق اأبرز الم�ساكل التي تواجههم وذلك للعمل على اإيجاد الحلول 

المنا�سبة لكافة المر�سى من اأجل المحافظة على �سحة اأف�سل لمر�سى الثلا�سيميا.
و�سع  بتح�سين  مطالبة  اأهمها:  ومن  التو�سيات  من  بالعديد  الخروج  تم  اللقاء  نهاية  وفي 
الوحدات العلاجية في بع�س الم�ست�سفيات الحكومية، والعمل �سمن القرار الذي اعتمدت 
عليه وزارة ال�سحة الفل�سطينية بتعيين طبيب معالج في كل وحدة علاجية لمتابعة الأو�ساع 
ال�سحية لمر�سى الثلا�سيميا، بالإ�سافة اإلى متابعة عمل الفحو�سات الدورية للوحدات الدم 
التي يتلقاها مر�سى الثلا�سيميا في الوحدات العلاجية.�سارك في هذا اللقاء 38 مري�س / 
ممثلين عن المجل�س ال�سبابي لمر�سى الثلا�سيميا من مختلف المحافظات في ال�سفة الغربية.

وعلاقته  الثلاسيميا   « متخصصة  تدريبية  ورشة 
بهشاشة العظم«

نظمت جمعية اأ�سدقاء مر�سى الثلا�سيميا ور�سة تدريبية على مدار يومين للاأطباء العاملين 
في الوحدات العلاجية بالتعاون مع الجمعية الفل�سطينية للوقاية من ه�سا�سة العظام، حول 
القت�سادي  المجل�س  من  وبدعم  العظام،  ه�سا�سة  بمر�س  وعلاقته  الثلا�سيميا  مر�س 
المجل�س  باإدارة  للتنمية،  الإ�سلامي  البنك  خلال  من   – والعمار  للتنمية  الفل�سطيني 
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في  القت�سادي الفل�سطيني للتنمية والعمار )بكدار(، وذلك بتاريخ 20-21/1/2013 
مقر الجمعية الفل�سطينية للوقاية من ه�سا�سة العظام في بيت جال.

�سارك في هذه الور�سة الأطباء المكلفين من الإدارة العامة للم�ست�سفيات في وزارة ال�سحة 
الفل�سطينية، ممثلين من كافة الم�ست�سفيات الحكومية في ال�سفة الغربية وغزة، بالإ�سافة 
من  النوع  بهذا  الم�ساركون  الأطباء  رحب  وقد  الع�سكرية.   الطبية  الخدمات  اأطباء  اإلى 
اللقاءات التي ت�ساهم في تح�سين الواقع ال�سحي والعلاجي لمر�سى الثلا�سيميا في فل�سطين.
الثلا�سيميا  لمر�سى  اأف�سل  عظام  �سحة  عن  المعومات  باثراء  الور�سة  اهداف  وتلخ�ست 
ه�سا�سة  بمر�س  الم�سابين  الثلا�سيميا  مر�سى  مع  والتعامل  الوقاية  كيفية  و  فل�سطين  في 
العظام من قبل الأطباء الم�سرفين عليه. علماً بان ه�سا�سة العظام م�سكلة طبية عالمية توؤثر 
على مختلف الفئات العمرية من كلا الجن�سين وخ�سو�ساً الن�ساء وكبار ال�سن والم�سابين 
بمر�س  الم�سابين  المر�سى  المعر�سين،  اأهم  ومن  به.  الإ�سابة  اإلى  توؤدي  قد  باأمرا�س 
الثلا�سيميا حيث اإن ن�سبة الإ�سابة بمر�س ه�سا�سة العظام تبلغ حوالي %50 لدى مر�سى 

الثلا�سيميا.
التدريب  هذا  مثل  ا�ستكمال  هي  الور�سة  هذه  اإليها  انتهت  التي  التو�سيات  اأهم  ومن 
التخ�س�سي مع الممر�سات اللواتي يتعاملن مع مر�سى الثلا�سيميا في الوحدات العلاجية، 
ه�سا�سة  مر�س  من  الوقاية  طرق  حول  الثلا�سيميا  لمر�سى  ور�سات  عمل  اإلى  بالإ�سافة 
العظام، والتغذية وعلاقتها بالثلا�سيميا، كما اأو�سى الم�سارمون على �سرورة تح�سير وتوزيع 

)كتيب معلوماتي( خا�سة بالتغذية والوقاية من ال�سقوط للم�سابين بمر�س الثلا�سيميا.

ورشة  ينظم  النجاح  جامعة  في  الطب  طلبة  اتحاد 
تدريبية

نظم اتحاد طلبة الطب العالمي- جامعة النجاح الوطنية ور�سة تدريبية حول واقع الثلا�سيميا 
ال�سبت الموافق  النف�سية، يوم  ال�ساملة والأبعاد  الت�سخي�س والمتابعة  في فل�سطين من حيث 
15/2/2014 وذلك برعاية جمعية اأ�سدقاء مر�سى الثلا�سيميا وبدعم ال�سندوق العربي 

في كلية الطب الب�سري جامعة النجاح الوطنية.
التوعية  والتوا�سل �سمن  الت�سال  ا�ستخدام مهارات  كيفية  الور�سة عر�س حول  ت�سمنت 
بمر�س الثلا�سيميا، وفي التعامل مع مر�سى الثلا�سيميا، ودور ال�سغط والمنا�سرة في التاأثير 
فل�سطين،  في  الثلا�سيميا  ق�سية  ل�سالح  الأهلي  والقطاع  الحكومي  القطاع  �سيا�سات  على 

بالإ�سافة اإلى كيفية تقديم الدعم النف�سي والجتماعي لمر�سى الثلا�سيميا وذويهم. 
الطب  طلبة  واتحاد  الب�سري  الطب  كلية  طلبة  من  طالب/ة   60 الور�سة  هذه  في  �سارك 
الور�سات  من  النوع  بهذا  الم�ساركين  الطلبة  رحب  وقد  الوطنية،  النجاح  جامعة  العالمي 

التدريبية ال�سحية التي ت�ساهم في زيادة الوعي بمر�س الثلا�سيميا.
الطب  لطلبة  ميدانية  زيارات  لعمل  التن�سيق  بها؛  الخروج  تم  التي  التو�سيات  اأهم  ومن 
لتقديم  والقد�س  ال�سمال  محافظات  ت�سمل  والخا�سة  الحكومية  المدار�س  اإلى  الب�سري 
محا�سرات توعوية وتثقيفية حول مر�س الثلا�سيميا ت�ستهدف فئة ال�سباب، بالإ�سافة اإلى 
عمل بو�ستر عن الثلا�سيميا في معر�س جامعة النجاح وحملة تبرع بالدم ل�سالح مر�سى 

الثلا�سيميا.

ورشات تثقيفية لمرضى الثلاسيميا

الوقائية  اأ�سدقاء مر�سى الثلا�سيميا ثلاث ور�سات تثقيفية حول المتابعات  نظمت جمعية 
والعلاجية لمر�سى الثلا�سيميا بدعم من ال�سندوق العربي، وذلك في كل من مركز رام الله 

ونابل�س بتاريخ 22،8،1/3/2014.
الدليل  ا�ستخدام  خلال  من  للمر�سى  العلاجية  المتابعات  اأهمية  على  الور�سات  �سملت 
اأثر  من  له  لما  وذلك  الدورية،  الفحو�سات  متابعات  خلال  من  العلاجي  )البروتوكول( 
ايجابي على �سحة مري�س الثلا�سيميا، بالإ�سافة اإلى تفعيل دور من�سقين المجل�س ال�سبابي 
لمر�سى الثلا�سيميا في تحديث البيانات الجتماعية وال�سحية لمر�سى الثلا�سيميا في كافة 
المحافظات، بالإ�سافة اإلى اأهمية التغذية لدى مر�سى الثلا�سيميا، وعلاقة كل من مر�س 

ال�سكري وه�سا�سة العظم بمر�س الثلا�سيميا.
اأهم  اأهالي مر�سى. ومن  35 مري�س/ة ثلا�سيميا، بالإ�سافة اإلى  �سارك في هذه الور�سة 
التو�سيات التي انتهت اإليها هذه الور�سة العمل على تقييم النماذج التي تم تعبئتها من قبل 
العلاجي  الدليل  ا�ستخدام  تثقيفية حول  لقاءات  للعمل على نظام غذائي، وعقد  المر�سى 

لمر�سى الثلا�سيميا.

 - الطبية  التحاليل  قسم  مع  بالتعاون  تدريبية  ورشة 
جامعة النجاح الوطنية

الطبية  التحاليل  الثلا�سيميا في فل�سطين لطلبة  نظمت الجمعية ور�سة تدريبية حول واقع 
بالتعاون مع ق�سم التحاليل الطبية / جامعة النجاح الوطنية/ نابل�س وذلك بدعم ال�سندوق 
العربي )بكدار( بتاريخ 29/03/2014.  جاءت هذه الور�سة التدريبية بهدف ن�سر الوعي 
القراءة  خلال  من  جديدة  مر�سية  ولدات  من  والحد  الثلا�سيميا  مر�س  حول  والمعرفة 
20 م�ساركا من  الور�سة  �سارك في هذه  وقد  الزواج.  قبل  الطبية  للفحو�سات  ال�سحيحة 
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طلبة المهن ال�سحية في جامعة النجاح الوطنية.
محا�سرات في فل�سطين لمدرا�س قرى رام الله ال�سرقية عقدت الجمعية عدد من المحا�سرات 
تحت عنوان واقع الثلا�سيميا في فل�سطين لعدة مدرا�س في قرى رام الله ال�سرقية ومنها: 
مدر�سة بنات دير جرير الثانوية، بنات قا�سم الريماوي، ومدر�سة �سردا الأ�سا�سية المختلطة، 
ومدر�سة كفر عين الثانوية، ومدر�سة بنات الجلزون الثانوية وذلك بدعم ال�سندوق العربي.  
الوعي والمعرفة حول  ن�سر  �سيا�سية الجمعية في  التثقيفية �سمن  وجاءت هذه المحا�سرات 
مر�س الثلا�سيميا والحد من ولدات مر�سية جديدة من خلال ال�ست�سارة الطبية ما قبل 
الزواج، ون�سر ثقافة التبرع بالدم ل�سالح مر�سى الثلا�سيميا، حيث كانت الفئة الم�ستهدفة 
من طلبة المرحلة الثانوية للذكور والإناث. لقت هذه المحا�سرات الهتمام الكبير من قبل 
الجمعية  مع  التوا�سل  ا�ستمرارية  على  والتاأكيد  المدار�س،  في  والمعلمات  والمعلمين  الطلبة 
ال�سبابية المقبلين على  اإعطاء محا�سرات تثقيفية حول المر�س لجيل القادم من الفئة  في 

الزواج.

المركز المجتمعي »أمل« للثلاسيميا - طولكرم 

مر�سى  اأ�سدقاء  لجمعية  التابع  )اأمل(،  ال�سمالية  للمحافظات  المجتمعي  المركز  نظم 
المهني-  التدريب  مركز  مع  بالتعاون  الثلا�سيميا  مر�س  حول  تثقيفية  ور�سة  الثلا�سيميا 
طولكرم، وذلك بدعم ال�سندوق العربي )بكدار(. وياأتي هذا الن�ساط �سمن �سياق العديد 
التي  ال�سابقة،  الأ�سهر  مدار  على  )اأمل(  المجتمعي  المركز  ينفذها  التي  الن�ساطات  من 
والمدار�س في محافظة  اإلى الجامعات  بالإ�سافة  المحلية  الموؤ�س�سات  من  العديد  ا�ستهدفت 
ولدات  من  خالية  فل�سطين  اإلى  للو�سول  عام،  ب�سكل  ال�سمالية  والمحافظات  طولكرم 
ثلا�سيميا جديدة. ت�سمنت الور�سة اأهمية الفح�س الطبي قبل الزواج لفئة ال�سباب المقبلين 
ال�سخ�س م�ساب  وبين  الثلا�سيميا  �سمة  الفرق ما بين حامل  اإلى  بالإ�سافة  الزواج،  على 
بالثلا�سيميا، حيث اأن حامل �سمة الثلا�سيميا هو اإن�سان �سليم معافى يمار�س حياته ب�سكل 
اإلى  وبحاجة  المر�س  اأعرا�س  عليه  تظهر  مري�س  يعد  بالثلا�سيميا  الم�ساب  واأن  طبيعي، 
متابعات طبية وعلاجية. �سارك في هذه الور�سة التدريبية 33 طالبة بالإ�سافة اإلى مدربتين 

من مركز التدريب المهني.
وتم عقد ور�سة عمل �سمن الم�سروع التدريبي مع كافة فئات المجتمع المحلي، مع دورة التاأهيل 
المجتمعي والإغاثة الطبية، وجامعة فل�سطين التقنية »خ�سوري« ومتطوعي الجمعية، لكيفية 
اإدخال مر�سى الثلا�سيميا �سمن ذوي الإعاقة. هدفت الور�سة اإلى دمج مر�سى الثلا�سيميا 
من خلال ور�سات ون�ساطات المجل�س ال�سبابي والجمعية، وتمكين ودمج المر�سى في المجتمع 
وخلق متطوعين قادرين على تمكين اأمثالهم من المر�سى مجتمعيا. وطالب المر�سى �سمن 
كتاب قدم لرئي�س الوزراء، باأن يتم اعتماد مر�سى الثلا�سيميا في فئة ذوي الإعاقة، وذلك 

ح�سب تعريف منظمة ال�سحة العالمية باأنه مر�س مزمن اإذا اأدى لإعاقة، فهو اإعاقة.
كما و�سارك بع�س من المر�سى في والمتطوعين بالجمعية في الماراثون الريا�سي الذي اقيم في 
مدينة بيت لحم يوم الجمعة 11/04/2014، والذي �سارك فيه 2500 عداء وعداءة من 

38 دولة. وكل ال�سكر والتقدير للامن الوطني على توفيرهم موا�سلات مر�سى طولكرم.

المركز المجتمعي »أمل« للثلاسيميا - نابلس

ل�سالح  والفعاليات  الأن�سطة  من  عدد  نابل�س   – للثلا�سيميا  اأمل  المجتمعي  المركز  نظم 
الثلا�سيميا  ال�سبابي لمر�سى  المجل�س  اأع�ساء  تفعيل  الثلا�سيميا ومتطوعيه، ومنها  مر�سى 
في محافظة نابل�س، وذلك من خلال لقاء مجموعة من المر�سى وتعريفهم باأهداف وروؤية 
المجل�س ال�سبابي لمر�سى الثلا�سيميا من قبل المري�سة ولء الفقيه/ ممثلة المجل�س ال�سبابي 
لمحافظة نابل�س، بالإ�سافة اإلى عقد لقاء مع الموؤ�س�سات الأهلية وال�سحية لبناء خطة عمل 
وا�سحة مع الموؤ�س�سات ال�سريكة في دعم م�سروع الثلا�سيميا في فل�سطين، من خلال تبني 
روؤيا ور�سالة الثلا�سيميا وطرق الوقاية والحد من مر�س الثلا�سيميا في فل�سطين.  كما تم 
نابل�س  للثلا�سيميا-  اأمل  المجتمعي  المركز  وموؤازرات  العامة  الهيئة  لأع�ساء  اجتماع  عقد 
انت�ساره  من  والحد  الوقاية  وطرق  بالمر�س  والتعريف  فل�سطين،  في  الثلا�سيميا  واقع  حول 
والطرق العلاجية لمر�س الثلا�سيميا. بالإ�سافة، تم عقد محا�سرات توعوية وتثقيفية حول 
مر�س الثلا�سيميا منها محا�سرة بالتعاون مع مدر�سة طلائع الأمل ل�سالح طالبات ال�سف 

العا�سر. 
وتم تنفيذ لقاءً ترفيهيا بمنا�سبة عيد الم والربيع بدعم من ع�سوات وموؤازرات الجمعية 
مركز امل - فرع نابل�س، وذلك يوم ال�سبت الموافق 29/3/2014 في منتزه حدائق جمال 
عبد النا�سر - الحديقة اليطالية بح�سور عدد من امهات مر�سى الثلا�سيميا واولدهن 
بفعاليات مختلفة ومنها  و�سارك الجميع  نابل�س.  لفرع  الموؤازرات  وبع�س  اللجنة  وع�سوات 
ركوب القطار والقيام بنزهة حول المنتزه وداخله وتناول وجبة افطار وع�سائر وحلويات 
فرع  للجمعية  وموؤازرات  ع�سوات  من  مقدمة  جميعها  وال�سبايا،  للامهات  هدايا  وتوزيع 

نابل�س م�سكورات.

نشاطات الفروع
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في  مش خايفين«  إحنا  بعنوان  نفسية  تدريب  ورشة 
نابلس

نظمت الجمعية في المركز المجتمعي اأمل – نابل�س، تدريب نف�سي للمر�سى من محافظات 
نابل�س، رام الله، طولكرم، طوبا�س، جنين، قلقيلية و�سلفيت بعنوان »اإحنا م�س خايفين«. 
وجاء هذا التدريب بالتن�سيق مع البروف�سور د. جواد فطاير من جامعة النجاح الوطنية. 
تكمن اأهمية التدريب باإعطاء الفر�سة للمر�سى للنظر اأكثر اإلى داخلهم والتمعن اأكثر حول 
اأو موقف معين وب�سكل خا�س المر�س  المخاوف التي تت�سكل لديهم نتيجة تعر�سهم لحدث 
خلال  من  كان  وهذا  العنوان  م�سمون  حول  بينهم  فيما  نقا�س  دار  حيث  »كالثلا�سيميا«، 
تمرين بعنوان »اأنا م�س خايف من ....«، وكان هناك العديد من الإجابات التي تمحورت 
مكمل  هو  اللقاء  وهذا  المجتمع.   المر�س،  الألم،  الموت،  الم�ستقبل،  من  الخوف  عدم  حول 

لبرنامج الدعم النف�سي وتمكين وتثقيف المر�سى بدعم من ال�سندوق العربي )بكدار(.

اللقاءات التحضيرية للمؤتمر الوطني الخامس 
للثلاسيميا

دائرة  مدير  ا�ستقبل  للثلا�سيميا،  الخام�س  الوطني  للموؤتمر  التح�سيرية  اللقاءات  �سمن 
العليا  الوطنية  اللجنة  ورئي�س  الفل�سطينية  ال�سحة  وزارة  في  الأولية  ال�سحية  الرعاية 
الثلا�سيميا  مر�سى  اأ�سدقاء  جمعية  وفد  الرملاوي،  اأ�سعد  الدكتور  الثلا�سيميا  لمكافحة 
ممثلا كل من الدكتور ب�سار الكرمي رئي�س الجمعية وال�سيدة جهاد اأبو غو�س اأمينة ال�سر 
والزميلة المتطوعة ولء �سما�سنه، وذلك بح�سور كلا من مدير الإدارة العامة للم�ست�سفيات 

الدكتور محمد اأبو غالي وال�سيد اإبراهيم �سالم من المختبرات المركزية لوزارة ال�سحة. 
وتم بحث اآلية م�ساركة وزارة ال�سحة الفل�سطينية �سمن فعاليات الموؤتمر في عر�سها للجانب 
ال�سحي والعلاجي لمر�سى الثلا�سيميا في الوحدات العلاجية لكافة الم�ست�سفيات الحكومية، 

بالإ�سافة اإلى الدور الوقائي والتوعوي حول مر�س الثلا�سيميا.

المؤتمر الصحفي في وزارة الإعلام

الموؤتمر  انطلاق فعاليات  الإعلام للاإعلان عن  وزارة  عقدت الجمعية موؤتمراً �سحفياً في 
الوطني الخام�س بعنوان »الثلا�سيميا... تحديات جديدة«، يوم الأحد الموافق 4/5/2014. 
ود.  والبيرة  الله  رام  محافظة  غنام-محافظ  ليلى  الدكتورة  عطوفة  بح�سور  ذلك  وكان 
محمود خليفة وكيل وزارة الإعلام، والدكتور ب�سار الكرمي- رئي�س الجمعية وال�سيد اأ�سامة 
و�سائل  وممثلي  العتبارية  ال�سخ�سيات  من  والعديد  ال�سحة،  وزير  عن  ممثلا  النجار- 

الإعلام.
وعبر الحا�سرون في الموؤتمر عن دعمهم للاأطفال الم�سابين بمر�س الثلا�سيميا، واأ�سادوا 
اإلى ما  الما�سي  العام  اإلى تقلي�س عدد الحالت الجديدة في  التي رمت  المبذولة  بالجهود 
يقارب ال�سفر، )حيث تم ت�سجيل حالتين في ال�سفة الغربية فقط ال�سهر الما�سي( بعد اأن 
كانت ت�سل في الأعوام ما قبل 1993 اإلى حوالي 40 حالة، وم�سددين على �سرورة ال�سعي 
من اأجل تعزيز هذا النجاز بما ي�سمن الق�ساء ب�سكل نهائي على هذا المر�س حتى ي�سبح 

جزءا من الما�سي.

الموؤ�س�سات  جميع  مع  التوا�سل  ج�سور  بمد  الجمعية  بذلتها  التي  الجهود  اإلى  الإ�سارة  تم 
الحكومية والأهلية والخا�سة وكذلك مع الجهات الإعلامية من اأجل توعية المجتمع والحد 
من الإ�سابة بمر�س الثلا�سيميا، و�سرورة اإجراء فحو�سات الثلا�سيميا قبل الزواج واختيار 
�سريك الحياة، م�سيراً اإلى تراجع حالت الإ�سابة بهذا المر�س وانخفا�سها ب�سكل ملحوظ.
وفي نهاية الموؤتمر ال�سحفي تم التاأكيد على قرار وزارة ال�سحة باإجراء فح�س الثلا�سيميا 
قبل الزواج المجاني في مختبرات وزارة ال�سحة من اأجل ت�سجيع ال�سركاء على التاأكد من 

�سلامة اأبنائهم في الم�ستقبل، كما وتم ال�ستماع لأ�سئلة الحا�سرين ومناق�ستها. 

تنظيم المؤتمر الوطني الخامس للثلاسيميا

لمكافحة  العليا  الوطنية  اللجنة  مع  بالتعاون  الثلا�سيميا  مر�سى  اأ�سدقاء  جمعية  نظمت 
ال�سحة  وزير  رعاية  وتحت   )TIF( للثلا�سيميا  الدولي  والتحاد  –فل�سطين  الثلا�سيميا 
عنوان  تحت  للثلا�سيميا  الخام�س  الوطني  الموؤتمر  عواد،  جواد  الدكتور  الفل�سطينية 
“الثلا�سيميا... تحديات جديدة”. وعقد الموؤتمر على مدى يومين؛ يومي الأربعاء والخمي�س 
الموافق8/5/2014-7 في قاعات الهلال الأحمر الفل�سطيني في مدينة رام الله/البيرة، 
وبح�سور محافظ رام الله والبيرة د. ليلى غنام وعدد من الم�سوؤولين المدنيين والع�سكريين 
وزارتي  في  العاملون  المدراء  من  وعدد  والإ�سلامي  الم�سيحي  الدين  رجال  عن  وممثلين 
ال�سحة والتربية، اإ�سافة اإلى عدد كبير من الأطباء والفنيين واأخ�سائيي التحاليل الطبية 
والطب المخبري وال�سيادلة العاملين في وزارة ال�سحة وموؤ�س�سات القطاع المدني والقطاع 

الخا�س وبح�سور عدد من مر�سى الثلا�سيميا.

افتتاح المؤتمر الوطني الخامس

الله  رام  محافظة  محافظ  من  لكل  الترحيبية  الكلمات  من  العديد  على  الفتتاح  �سمل 
والبيرة د. ليلى غنام، ورئي�س اأ�ساقفة �سب�سطية للروم الأرثوذك�س المطران عطا الله حنا، 
و�سماحة ال�سيخ يو�سف ادعي�س القائم باأعمال ديوان قا�سي لق�ساة، واتحاد رجال الأعمال، 
والدكتور مايكل انجا�ستنوتي�س ممثل التحاد العالمي للثلا�سيميا، والدكتور اأ�سعد رملاوي 
رئي�س اللجنة العليا لمكافحة الثلا�سيميا، والأ�ستاذ اأ�سامة النجار مدير عام مختبرات بنوك 
األقتها  والتي  اإلى كلمة المر�سى  بالإ�سافة  الكرمي رئي�س الجمعية،  ب�سار  ، والدكتور  الدم 

المري�سة المهند�سة فتحية ال�سميري.

المؤتمر الوطني الخامس للثلاسيميا 2014/05/8-7
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فعاليات اليوم الأول 

الوطنية  الموؤ�س�سات  دور  على  الأولى  الجل�سة  �سملت  لجل�ستين؛  الموؤتمر  برنامج  انق�سم 
ثلا�سيميا جديدة  ولدات  خالية من  فل�سطين  نحو  والأكاديمية في تحقيق هدف الجمعية 
عام 2013.  وكان من اأهم الموؤ�س�سات التي �ساركت في هذه الجل�سة، الإدارة العامة للرعاية 
ال�سحية الأولية والتي جاء دورها في مكافحة مر�س الثلا�سيميا، كما جاء دور ديوان قا�سي 
الق�ساة في اعتماد �سهادات الفح�س الطبي قبل الزواج، ونقابة الطب المخبري في اإعداد 
بروتوكول الفح�س الطبي ما قبل الزواج. وكان هناك دور وعر�س ملخ�سات للاإدارة العامة 
التوعية  برنامج  في  الدولية  الغوث  ووكالة  والتعليم،  التربية  وزارة  في  المدر�سية  لل�سحة 
بالنتداب،  الفل�سطينية  الطبية  الغاثة  مثلتها  الأهلية  المنظمات  �سبكة  ودور  والتثقيف، 
بالإ�سافة اإلى دور اتحاد الجمعيات الخيرية والتي تم عر�س الخطة ال�ستيراتيجية لهم مع 

الجمعية ودعمهم لمر�سى القد�س وبيت لحم.  

لمر�سى  ال�سحية  الرعاية  الأول؛  البند  بندين،  على  �سملت  فقد  الثانية  الجل�سة  اأما 
قدمه  العلاجي  الثلا�سيميا  واقع  موا�سيع  على  ت�سمنت  والتي  فل�سطين  في  الثلا�سيميا 
الدكتور لوؤي �ساهين من الإدارة العامة للم�ست�سفيات، وواقع الثلا�سيميا في قطاع غزة قدمه 
الدكتور بيان ال�سقا من م�ست�سفى ال�سفاء في غزة، والخدمات الوقائية والعلاجية المقدمة 
الع�سكرية،  الطبية  الدكتور منت�سر �سوالي من الخدمات  الثلا�سيميا مقدمة من  لمر�سى 
النجاح  جامعة  من  دراغمة  نائل  الدكتور  من  مقدم  الثلا�سيميا  لمر�سى  ال�سحي  والواقع 
الوطنية، والعلاج الجيني مقدم من الدكتور ه�سام دروي�س اأ�ستاذ الوراثة الجزئية في كلية 

الطب في جامعة القد�س. 
والبند الثاني من الجل�سة؛ الواقع النف�سي والجتماعي للثلا�سيميا في فل�سطين؛ �سمل على 
دور الإعلام في رفع الق�سايا ال�سحية مقدمة من ال�سيدة نداء يون�س من وزارة الإعلام، 
وحق المر�سى في التعليم العالي قدمها الدكتور محمد �ساهين من جامعة القد�س المفتوحة، 

ودور الجامعات الفل�سطينية قدمها الأ�ستاذ بلال �سلامة من جامعة النجاح، بالإ�سافة اإلى 
دورة عمادة �سوؤون الطلبة من جامعة بيرزيت، ودور المجل�س الأعلى للاأ�سخا�س ذوي الإعاقة 
في الخدمات التي تقدمها وزارة ال�سوؤون الجتماعية لمر�سى الثلا�سيميا، وفي نهاية الجل�سة 
تحدثت الأخ�سائية النف�سية ال�سيدة منى اأبو �سمط عن الو�سع النف�سي والجتماعي لمر�سى 

الثلا�سيميا.

فعاليات اليوم الثاني 

ت�سمنت فعاليات اليوم الثاني من الموؤتمر، تحت عنوان حقوق المر�سى، وبم�ساركة المر�سى 
الحقوقية  الجوانب  في  عملهم  اأوراق  عر�س  في  الثلا�سيميا(  لمر�سى  ال�سبابي  )المجل�س 
المر�سى  حقوق  حول  وتو�سيات  نقا�س  حلقة  عر�س  اإلى  بالإ�سافة  والجتماعية  ال�سحية 
بم�ساركة �سناع القرار في التركيز على دور الوزارات والموؤ�س�سات في دعم حقوق المر�سى 
ال�سحية والجتماعية من جهة وم�ساركة محا�سرين حول اأهمية ال�سحة النف�سية لمر�سى 
الثلا�سيميا ورحلة ما بين الألم والأمل من جهة اأخرى، وعر�س فيلم تحت عنوان نب�سة اأمل 

لمر�سى الثلا�سيميا الفل�سطينيين في �سوريا ونبذة عن المر�سى في المخيمات في لبنان.
المري�س  و�سارك  ال�سحة،  في  الحق  ورقة  عر�س  في  مرداوي  اإيهاب  المري�س  �سارك  حيث 
�سهيب بدران في عر�س ورقة الحق في التعليم ، بينما �ساركت المري�سة اإيمان اأبو حرب في 
ورقة الحق في التعليم العالي، و�ساركت المري�سة اأنوار اأبو �سنب في ورقة الحق في الح�سول 
على خدمات ال�سوؤون الجتماعية. كما و�ساركت والدة مري�س ال�سيدة فاطمة رمانة في ورقة 

الدعم النف�سي لأهالي المر�سى. 
و�سملت الجل�سة الثانية نقا�س وتو�سيات حول حقوق المر�سى قدمها كل من الدكتور محمد 
التعزيز  دائرة  مدير  �سكري  اإيهاب  والدكتور  الم�ست�سفيات،  اإدارة  عام  مدير  غالي  اأبو 
والخدمات في وزارة التربية والتعليم، والأ�ستاذ �سامر �سلامة من وزارة العمل، والأ�ستاذ 
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زياد عمرو الم�ست�سار في وزارة ال�سوؤون الجتماعية. كما �سملت الجل�سة الثالثة على ق�سايا 
والدة  عنها  والتي تحدث  المري�س  اأهل  معاناة  ت�سمنت  والتي  ال�سمولية  ال�سحية  الرعاية 
مري�س ال�سيدة اآمنة �سادق، والحقوق ال�سحية لمر�سى الثلا�سيميا قدمتها ال�سيدة جهاد 
عن  النجاح  جامعة  من  فطاير  جواد  الدكتور  تحدث  كما  الجمعية،  �سر  اأمينة  غو�س  اأبو 
المر�سى،  معاناة  عن  �سنوبر  و�سفي  المري�س  وتحدث  والأمل،  الألم  بين  ما  المر�سى  رحلة 
كما تحدث عن اأهمية ال�سحة النف�سية لمر�سى الثلا�سيميا الدكتور لوؤي فوا�سلة من وكالة 
الغوث، وتحدث المري�س زايد حرارة عن معاناة مر�سى غزة، وفي نهاية الجل�سة تم عر�س 

فيلم نب�سة اأمل عن مر�سى �سوريا وطرح المر�سى الأ�سئلة وتم مناق�ستها. 

التوصيات التي خرج بها المؤتمر 

في ختام اأعمال الموؤتمر الوطني الخام�س تم الخروج بتو�سيات على �سعيد ال�سحة والعمل 
والتعليم ومن اأهمها؛ الإفادة من تجربة المجتمع الفل�سطيني في مجال مكافحة الثلا�سيميا 
مو�سوع  في  المطلوب  اإنجاز  مع  التجربة  هذه  تنتهي  ل  بحيث  جديدة  ولدات  من  والحد 
الثلا�سيميا، وتعميم هذه التجربة لت�سمل مناطق اأخرى وفي الم�ستقبل امرا�س وراثية اخرى. 
اإدراج مو�سوع الثلا�سيميا وتدريبه لطلبة الجامعات واإدراجه في المناهج الجامعية، ودمج 
الفحو�سات  كافة  وتوفير  ال�سيفية،  والأن�سطة  الم�ساند  التعليم  برامج  في  المر�سى  الطلبة 
ذلك  في  بما  الم�ست�سفيات  في  الثلا�سيميا  مر�سى  لمتابعة  المتخ�س�سة  والكوادر  ال�سرورية 
تنظيم ملفات المر�سى لت�سهيل الرجوع اإليها، واإدراج مو�سوع الثلا�سيميا في كافة الو�سائل 
الإعلامية المرئية والم�سموعة والمقروءة وفي الم�ساجد وخطب الجمعة. بالإ�سافة اإلى توفير 

فر�س العمل للمر�سى الخريجين.

الثلاسيميا مرضى  مع  للتضامن  العالمي    اليوم 
2014/05/08

�سادف اليوم الثاني من الموؤتمر، اليوم العالمي للت�سامن مع مر�سى الثلا�سيميا، حيث تم 
الحتفال على هام�س فعاليات الموؤتمر وذلك من خلال م�ساركة المر�سى واأهاليهم وكافة 
لمر�سى  ال�سبابي  )المجل�س  المر�سى  مع  فعالية  العمل على  وتم  الثاني.  اليوم  الم�ساركين في 
الثلا�سيميا( في اإلقاء ن�سيده عن الثلا�سيميا، حيث لقت الإعجاب من الم�ساركين، وعملت 

على اإ�سفاء ور�سم الب�سمة والفرح على وجوه كافة المر�سى والم�ساركين.

شكسبير الجمعية ...

من هو اأحمد... �سوؤال تكرر على األ�سنة من �ساهدو نعيه في الجريدة... اأو على �سفحات
باأنه زميل  لي  اأكثر �سوؤال تعثرت بالإجابة عليه  لأكتفي بالتعريف   الفي�س بوك ... كان  

بالعمل و مري�س ثلا�سيميا ...
اأعذروني  فثمان وع�سرين حرف تاأبى باأن ت�ساعدني بنعيك يا �سديقي ،،  �سنة كانت كفيلة 
باأن نكون اأخوة   واأ�سدقاء فجمعتنا مواقف بكينا فيها  وفرحنا باأخرى، رافقتني في م�ساوير 
كثيرة لتتكلم عن مر�سك الذي كان م�سدر قوتك وفخرك وايمانك باأن الله ابتلاك به، 
لتعطي الن�سائح والر�سادات حول مر�سك والم�ساهمة في تحقيق  هدف كان حلم بالن�سبة 
 »2013 عام  جديدة  ثلا�سيميا  ولدت  من  خالية  فل�سطين  تكون  »بـاأن  تحقق  لكنه   للكثير 
ابت�سامته وروحه المرحة... هويته بين جماهير عرفته... م�ساك�ساتك مازالت روحها بيننا 
وابت�سامتك تحيط بحزننا على فراقك، هاهي الأيام وال�سهور تم�سي، ون�سعر باأنك مازلت 

في موؤتمر اأبو ظبي غريب عن البلاد بالج�سد،  حا�سر بروحك.

عام   الجمعية  باب  فتح   الب�سرة،  اأ�سمر  ال�سعر  وناعم  طويل  القامة  ق�سير  ال�ساب  ذاك 
2005 ليكون متطوعا فيها   ولين�سم اإلى اأخوة ابتلاهم الله بمر�س الثلا�سيميا، كان من 

اأكثر المتطوعين تواجدا في الجمعية وخدمة والتزاما باأخذ العلاج.

�سدح �سوته في الكثير من المنابر ليروي لنا  بلغته الب�سيطة وبلهجته الريفية الفل�سطينية  
ق�سته مع المر�س  الذي اكت�سفه بعد خم�سة �سهور من ولدته في عمان عام 1987  ليبداأ 
علاجه في م�سفى الأميرة ب�سمة، وبعد عودته اإلى م�سقط  راأ�سه قراوة بني زيد  الواقعة الى 
ال�سمال الغربي من محافظة  رام الله .. كان ياأخذ بنزين حياته ) وحدات الدم( في بنك 
الدم التابع اإلى مجمع  فل�سطين الطبي – رام الله  كل ثلاثة �سهور اإ�سافة اإلى  ا�ستعماله 
يوميا لإبرة الدي�سفرال  )اإبرة تحت الجلد ( لمدة ثماني �ساعات يوميا كما هو حال مر�سى 

الثلا�سيميا  العظمى لتقليل ن�سبة الحديد المتراكم في الج�سم.

في   حتى  اأو  مكاتبنا  بين  فقط  لي�س  ب�سمته  طبع  واأفعاله  باأقواله   ... الجمعية   �سك�سبير 
ور�ساتنا... فاإن �سار  في �سوارع البيرة ورام الله ل يهداأ ل�سانه بطرح ال�سلام على جميع 
المارين و اإن راأت عيونه اأي اأذى �سارع وبادر  باإزالته وغ�سب على كل من بادر  بت�سويه المنظر 

العام... كان قدوة للكثير منا. 
باإيمانه القوي و�سلته برب العالمين... اأحمد وابت�سامته قاوما المر�س حتى اآخر لحظة في 
حياته... نام قرير العين... رحل بهدوء محدثاً �سجة الفراق والحزن والألم في قلوبنا... 

هاهنا اليوم نرثيك ول نكل بالبحث عن ابت�سامتك  وروحك التي ا�ستقنا لهما...
�سباب  قلة من خيرة  بك  ما لحقوا  و�سرعان  رحلت  فاأنت  اأكثر  عليك  بتنا مطمئنين  الآن 
الحديث  من  تكل  ل  طبيعتك  نعرف  فنحن  معهم  الحديث  لتكمل  �سهداء  الطيب  الوطن 

والتعرف على الأرواح...

�سلام من اأر�س ال�سلام لترقد روحك ب�سلام...
بقلم المتطوعة مي�سم البرغوثي

اهداء لروح الزميل أحمد وليد



Keynote of Our Newsletter

TPFS-Palestine has started a new phase of its work in Palestine 
entitled: ”Thalassemia New Challenges“. This was announced 
as the theme for TPFS 5th National Thalassemia Conference 
that was held on May 7-8/05/2014 in Ramallah-Palestine. 
This new phase, as we see it, necessitates that we maintain 
what has been achieved in our success as to having almost 
zero new cases of Thalassemia, accompanied with continued 
work on quality of healthcare provided to our patients. This 
requires a deeper understanding of the problems at hand, 
and more close collaboration between all sectors and services 
providers within the country on all levels.

When TPFS was launched in 1994, the idea barely strived to 
support access to a blood unit in time for patients. Now, pa-
tients are growing, with 56 finishing their higher education. 
They look forwards to live, as dealing with their alignment is 
part of life. Yet, patients now seek acceptance into their com-
munities as productive individuals, and look for opportunities 
for their rights to better health and employment opportuni-
ties. 

Without joint efforts of all organizations, including ministries 
of education and health, and health and youth institutions 
and community organizations, as well as UNRWA, and in sup-
port the masses of volunteers who believed, TPFS wouldn’t 
have reached where it is now. We thank everyone for their 
efforts and continued support as we we look ahead to be a 
model of success to our region.

The 5th National Thalassemia Conference

Under the patronage of his Excellency Minister of Health Dr. 
Jawad Awad, and in collaboration with the Palestinian Na-
tional Committee for Thalassemia and The Thalassemia in-
ternational Federation (TIF)- Cyprus, TPFS held its 5th national 
conference on May 7-8th, at the Red Crescent Conference Halls 
in Ramallah.  The conference was attended by about 350 in-
dividuals, with high level personalities, including the Ramal-
lah & Al-Bireh District Governor Dr. Laila Ghannam, TIF repre-
sentative Dr. Michael Angastiniotis, heads of the civil society 
organizations, representatives of the Christian and Islamic 
entities, directors from the ministries of health, education 
and social affairs, along with medical and health professional 
teams from all service providers, the private sector support-
ers, patients, and volunteers.  

The opening ceremony had keynote speeches and messages 
addressing the joint efforts that culminated in achieving a na-
tional of prevention of Thalassemia assuring that more work is 
to be done to maintain such an accomplishment. 

In the Patient keynote message, Engineer Ms. Fathiya Dmeiri 
reminded the attendants and participants or what has been 
promised in the 4th National conference echoing the need 
to stand by the commitments that have been addressed but 
not accomplished, and hopes that the recommendations pro-
posed within this conference continue to be held as national 
priorities in thalassemia patient care.

While the first day focused on medical and technical issues 
related by thalassemia, and sharing of experiences of each 
sector contribution to the national goal of no new cases, the 
second day addressed major challenges faced by patients in 
healthcare, education, employment, social support and wel-
fare.

Main Conclusions of Conference 

After 2 days of presentations, sharing of experience, and dia-
logue with all stakeholders, it was concluded that: the model 
of prevention of thalassemia new cases should be shared as 
a success story in Palestine. Nevertheless, the efforts are not 
to be halted, as we are still witnessing new births in some re-
mote areas. The model can address other hereditary disease 
and other neighboring countries to learn from those success-
es.

It is important to continue to raise awareness of thalassemia 
and hereditary diseases to ensure behaviors change, especial-
ly in youth age group, and within colleges and universities. 
The role of media is crucial to maintain the momentum and 
emphasize its community role in addressing challenges, thus 
should be more educated and empowered to do so. We can-
not forget the role of the religious entities, within our context, 
who have a vital role in educating communities and support-
ing the cause.

There continues to be as need to support patients as they 
grow, this can be done thru special education support and 
summer activities for children; to limit dropout rates and bet-
ter integration into the society. Most importantly, the need to 
improve patient healthcare and management including en-
suring availability of the lifesaving medicines, the provision 
of medicines and medical tests as outlined in treatment pro-
tocols; specially that thalassemia disease complications con-
tinue to be a major challenge as patients are growing older.

International Thalassemia Day Commemoration

The International Day, May 8th, happened to be on the sec-
ond day of the Thalassemia conference, where patients and 
volunteers had the opportunity to commemorate the day, by 
a special event organized by the Thalassemia Youth Council. 
They recited a poem wrote by them, and played music and 
sang; bring joy to many participants, especially the children 
with thalassemia and their families.
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