
�أك���دت  ال��ت��ي  رواء  �أم  م���ع  ال��ب��داي��ة 
ابنتها  �إ����ص���اب���ة  تج��ه��ل  ك��ان��ت  �أن���ه���ا 
�أ�سفها  ع��ن  م��ع��رب��ة  ب��ـ)ث�لا���س��ي��م��ي��ا(، 
بعد  لكن  الأم��ر  من  " ت���أك��دت  بالقول 

فوات الأوان".
القا�سية  ال��ظ��روف  رواء  �أم  وت�سرد 
التي تعي�شها ابنتها، ومحاولة ذويها 
المحنة،  هذه  تتجاوز  لعلها  �إنعا�شها 
كانت  التي  لااختلاجات  "بعد  مبينة 
الطفل  لم�ست�شفى  ومراجعتنا  ت�صيبها 
م�ست�شفى  �إلى  تحويلنا  تم  العربي 
ق�سما  فيه  �إن  يقولون  البلدي..  اب��ن 
متخ�ص�صا بهذا المر�ض وهناك الخبر 
بمر�ض  م�صابة  ابنتكم   .. الم��ح��زن 
العذاب..  رحلة  لتبد�أ  )ثلا�سيميا(.. 
في كل �شهر تجري عملية تبديل الدم 
الغالب  في  العلاج  �أما  باهظة،  بكلفة 
ال�صيدليات  في  �سوى  موجود  فغير 
و�ضعنا  من  قو�ض  ما  وهو  التجارية 
ناحية  م���ن  الم���ت���دني  لااق���ت�������ص���ادي 

مبدئية".
ورغم ت�أكيد �أم رواء تمكن العلاج من 
التخفيف من الألم الذي تعانيه ابنتها 
�أن  �إلى  عينه  الوقت  في  ت�شير  لكنها 
مخيلتي..  تفارق  لا  الم��وت  "�صورة 
عن  ناتجة  كثيرة  وف��اة  ح��الات  هناك 

نف�س المر�ض".

زواج عن حب �أفلاطوني.. 
ولكن!!

�أما قي�صر لاابن البكر وثمرة زواج عن 
الوالدين،  بين  �أفلاطونية  حب  ق�صة 
يقول  فرحهما،  في  اثر  المر�ض  ولكن 
والده )موظف حكومي(، لم �أكن �أعي 
�شيئا عن المر�ض �أو وجوده �أو كيفية 

تداركه  �إلا بعد �إ�صابة ابني".
الأق��������ارب  م����ن  "الكثير  وي���ت���اب���ع 
بالمر�ض  اخبرهم  عندما  والأ�صدقاء 
تكون  �أو  معلومات  لديهم  تتوفر  لا 
ناهيك عن  �ضئيلة مقارنة بخطورته، 
الألم وعلاج الطفل وتكلفته التي اغلب 
الم�ست�شفى  التقيهم في  الذين  المر�ضى 
لي�ست لديهم  قدرة مادية، واعتمادهم 
وزارة  ت��وف��ره  م��ا  على  كبير  ب�شكل 

ال�صحة والم�ست�شفيات المخت�صة".
تكفل  �أن  �ضرورة  قي�صر  �أب��و  وي�ؤكد 
الم�����ص��اب�ني وتوفره  ع�ل�اج  الح��ك��وم��ة 
المواطنين  ت��وعّ��ي  وان  ت���ام  ب�شكل 

بخطورته وكيفية تداركه .
ن��ا���ش��ط في حقوق  ط��ال��ق��اني  ج��م��ال 
المر�ض  بهذا  المبتلين  و�أحد  الإن�سان، 
به،  م�صابون  �أب��ن��اء  ثلاثة  لي  يبين: 
بربيعها  الحياة  فارفت  بنت  ف���الأول 
بعمر)20(  ���ش��اب  وال��ث��اني   )17( ال��ـ 
عاما، توفاه الله كذلك، ولي الآن بنت 
و�أحمد   .. عاما   )18( بعمر  م�صابة 
واني  ابتلاني،  ما  على  و�أ�شكره  الله 
الثلا�سيميا  مر�ضى  �أطفال  لكل  انظر 
ن��ظ��رة واح����دة واع��ت�ربه��م ك�����أولادي 
وفقدانهم،  بمر�ضهم  اكتويت  الذين 
بعد معاناته مع �أبنائه �أ�س�س طالقاني 
مر�ضى  لإغ����اث����ة  الإي����ث����ار  ج��م��ع��ي��ة 
الثلا�سيميا التي تكاد تكون الوحيدة 

المخت�صة في العراق.

�إح�صائيات مخيفة عن 
الم�صابين بالمر�ض

وع����ن ع����دد الم�����ص��اب�ني في ال���ع���راق 
العراق  الثلا�سيميا في عموم  بمر�ض 
 )15000( بنحو  انه  طالقاني  يرجح 
المنظمة  �إح�صائيات  ح�سب  م�صاب، 
عام 2011 ، وفي بغداد يوجد حوالي 
في  علاجهم  يتلقون  م�صاب   )4000(
مركزي ابن البلدي، بجانب الر�صافة 
ال���ك���رخ، كون  وال��ك��رام��ة في ج��ان��ب 
�أه���م مراكز  الم���رك���زان ي��ع��ت�اربن م��ن 
مركز  وبالذات  بالعراق،  الثلا�سيميا 
الثلا�سيميا في م�ست�شفى ابن البلدي، 
الذي يعتبر �أي�ضا  الأف�ضل من ناحية 
الكوادر  وت��وف�ري  ال��ع�لاج��ات  ت��ق��ديم 
الطبية وم�ستلزماتهم العلاجية، حيث 
ي��راج��ع ه��ذا الم��رك��ز ب��ح��دود )2500( 

طفل م�صاب.
واجهت  التي  الح��الات  �أ�صعب  وع��ن 
متحدثنا:  يقول  المر�ضى  �إغاثة  حملة 
هي  تواجهنا  التي  المعوقات  �أ�صعب 
عدم ت�شريع قانون �أو قرار يحول دون 
يحملون  مم��ن  المتزوجين  ق��ران  عقد 

بالتالي  ي����ؤدي  ال���ذي  الم��ر���ض.  �سمة 
م�صيره  م�����ص��اب،  ط��ف��ل  ولادة  الى 
نتيجة عدم  المحتوم لا مح��ال،  الم��وت 
التوعية بخطورة هذا المر�ض الفتاك، 
بمعالجة  م�ستقلة  مراكز  بناء  وكذلك 
و�شمولهم  الم��ر���ض،  ب��ه��ذا  الم�صابين 
لااجتماعية  الحماية  �شبكة  برواتب 
وكما  العمري،  ال�شرط  من  ا�ستثناء 
كرد�ستان حيث  �إقليم  هو معمول في 
)150( قدره  راتبا  الم�صاب  يتقا�ضى 

تعينه  دي��ن��ار،  ال��ف  وخم�سون  م��ائ��ة 
تكاليف  م��ن  ج��زء  �سد  على  وعائلته 

مراجعاتهم العلاجية .
للم�صابين   ع��م��ري  م��ع��دل  ي��وج��د  لا 
بالمر�ض، حيث تظهر �أعرا�ض المر�ض 
وهو  ل��ل��ولادة،   الأولى  الأ���ش��ه��ر  منذ 
اح��د �أم��را���ض ال���دم ال��وراث��ي��ة، ومن 
او  ث�لاث��ة  للعائلة  ي��ك��ون  ان  الم��م��ك��ن 
الزيجات  نتيجة  الم�صابين،  من  �أك�ثر 
يكونا  الأب�����وان  ك���ون  ال�سليمة  غ�ري 
المر�ض وبن�سبة كبيرة  ل�سمة  حاملين 

وم�ؤثرة.
�أعداد  فيها  تكثر  التي  المناطق  وع��ن 
بغداد  مح��اف��ظ��ة  ت�شكل  الم�����ص��اب�ني، 
بجانب  ال�صدر  مدينة  في  وب��ال��ذات 
عموم  في  الأع��ل��ى  الن�سبة  الر�صافة 
 )4000( وح��ده��ا  تح��وي  فهي  البلد 

م�صاب.
 

العلاج وواقع المواطن 
العراقي

وزارة ال�صحة وفرت علاج لااوك�سيد 
وهو احدث دواء ي�ستخدم في علاجهم 
اغلب  ان  للجميع  معلوم  هو  "وكما 
ال�صحية  لم�ؤ�س�ساتنا  التحتية  البنى 
المطالبات  ون��ت��ي��ج��ة  ال��ك��ث�ري  ت��ع��اني 
دواء  ا�ستيراد  تم  للجمعية  الكثيرة 
ال�صحة  وزارة  قبل  من  لااك�سيجيد 
عام  منذ  انتج  دواء  وهو   2010 عام 
نوفارتي�س  ���ش��رك��ة  ق��ب��ل  م��ن   2006
برفع  ك��ب�ري  ب�شكل  ي�ساهم  ال��ع��الم��ي��ة 
وي�ستعمل  والمعاناة  الآلام  من  ج��زء 
في اغلب الدول التي يعاني مر�ضاها 
من المر�ض .. ويعتبر انجازاً لجمعية 

الإغاثة  لكثرة مطالبتها با�ستيراده .
�أ�سباب تنامي حالات المر�ض  ويعزى 
الج���دي���دة  الإ����ص���اب���ات  ظ���ه���ور  �إلى  
طبيعية  ح���ال���ة  وه�����ذه  وال���ك���ث�ي�رة، 
ل�����ض��ع��ف الج���ان���ب ال��ت��وع��وي وع���دم 
العلاقة  ذات  الم���ؤ���س�����س��ات  تح��م��ل 
الم��سؤولية  ال�صحة  وزارة  وب��ال��ذات 
لعدم و�ضعها برنامج توعية بكارثية 
ه��ذا الم��ر���ض ال��ف��ت��اك، وط���رق وقايته 
قبل  من  الأداء  �ضعف  الى  بالإ�ضافة 
تتطلب  ال��ت��ي  ال�����ش��رع��ي��ة  مح��اك��م��ن��ا 
قران  �أي  عقد  بعدم  وتعميما  توجها 
التي  ال��ف��ح��و���ص��ات  �إج�����راء  ب��ع��د  �إلا 
والخ�شية  الثلا�سيميا  بمر�ض  تتعلق 
من حمل المتقدمين للزواج �سمته التي 
ت�ؤدي لإنجاب طفل م�صاب كما ذكرنا 

�سلفا.
التي  المخت�صة  الم��ن��ظ��م��ات  وت�سعى 
ب��رن��ام��ج توعية  ب�����ص��دد و���ض��ع  ه��ي 
الى  والإن�سانية،  الخير  �أهل  بمعونة 
تنفيذه لتحديد انت�شار المر�ض و�إنقاذ 
المجتمع العراقي من ويلاته وكوارثه 
جمعية  ن�����ش��اط  رغ���م   . لااج��ت��م��اع��ي��ة 
منظمات  الى  نحتاج  لكننا  الإي��ث��ار 
�أخرى للتعريف بالمر�ض والعمل على 
النا�شطين  انت�شاره وبع�ض  الحد من 
المهتمين قاموا بت�أ�سي�س منظمتين �أو 
ثلاث في محافظتي الب�صرة ونينوى، 
المتوفرة  الإمكانات  �ضمن  ويعملون 
بع�ض  ه���ن���اك  وب���ال���ت����أك���ي���د  ل���دي���ه���م، 
تو�ضع  التي  والم�صاعب  الم��ع��رق�لات 
انت�شار  دون  تحول  والتي  بطريقهم 

وفعالية عملهم الإن�ساني.

المنظمات الدولية و�أن�شطتها
توجد منظمات في جميع الدول التي 
المر�ض  بهذا  م�صابون  فيها  يتواجد 
الخطر، ولها �صيغ تعاون مع  مراكز 
الثلا�سيميا في تلك الدول، ا�ستخدمت 
برامج  توعية حدت وب�شكل كبير من 
لبنان  في  وب��ال��ذات  الم��ر���ض  انت�شار 
وا�سطنبول و�سوريا و�إيران وماليزيا 
�سبيل  فعلى   .. والأردن  واندنو�سيا 
المثال والمقارنة "�أن التعداد ال�سكاني 
 )18000000( هو  ا�سطنبول  لمدينة 
ثمانية ع�شر مليون ن�سمة عام 2010 
وخم�سة  مائة   )195( فيها  يوجد   "

وت�����س��ع��ون م�����ص��اب��ا ب��ه��ذا الم��ر���ض .. 
بينما نرى �أن مدينة بغداد وتعدادها 
في  ن�سمة  ملايين  �ستة   )6000000(
فيها  يوجد   .. �أع�ل�اه  ال��ت���أري��خ  نف�س 
م�صاب  طفل  �آلاف  �أرب��ع��ة   )4000(
ولاا�ستنتاج  وبالمقارنة   .. بالمر�ض 
يتبين  ذك��رت  التي  الن�سب  خ�لال  من 

الفرق!
المر�ضى  وذوو  المتخ�ص�صون  ي���أم��ل 
ت�شريع  �إق��رار  القرار،  مت�صدري  من 
ي�������ش���ارك ف���ي���ه الج����ان����ب ال���ق���ان���وني 
بتحريم  يق�ضي  والتنفيذي  والديني 
زواج حاملي �سمة مر�ض الثلا�سيميا 
المتو�سط(  الأب��ي�����ض  البحر  دم  )فقر 

في جميع محاكمنا ال�شرعية وغيرها 
المر�ض  ان��ت�����ش��ار  ان��ح�����س��ار  ب��غ��ي��ة   ..
توفير  الى  ب���الإ����ض���اف���ة  وتح����دي����ده 
وم�ستلزماتها  المخت�صة  المختبرات 
وب�شكل  ال�����ص��ح��ة  وزارة  ق��ب��ل  م���ن 
ي�سير وم�ستمر يعمل وبجدية �إجراء 
المختبرية  والتحليلات  الفحو�صات 
بهذا الخ�صو�ص للمقبلين على الزواج 
للام الحامل  اللازم  التحليل  و�إج��راء 
معمول  هو  كما   .. الأول  �شهرها  في 

في جميع الدول تقريبا.
ال�����ص��ح��ة في  ي��ط��ال��ب��ون  وزارة  ك��م��ا 
الحكومة المركزية والحكومات المحلية 
المر�ض  بهذا  متخ�ص�صة  مراكز  ببناء 

متطورة  مخ���ت�ب�ارت  ع��ل��ى  تح���ت���وي 
المجال  هذا  في  الطبي  للتقدم  مواكبة 
ال�صحة  وزارة  قدمته  مم��ا  وب��ال��رغ��م 
العراق  �أط��ف��ال  معاناة  م��ن  للتخفيف 
الم�صابين بهذا المر�ض وبالذات وزيرها 
وو�ضعه  �أم�ي�ن،  حمد  مجيد  ال��دك��ت��ور 
لااك�سيجيد   ع�لاج  ا���س��ت�اريد  ب��رن��ام��ج 
�أن الكمية تغطي 50% من المر�ضى  �إلا 
القديم  دوائ��ه��م  م��ع��ان��اة  م��ن  لتنقذهم 
)الدي�سفرال( الذي كان يعطى بم�ضخة 
 1,29( لمدة  الم�صاب  جلد  تحت  دافعة 
�ساعة يوميا ول�ستة �أيام بالأ�سبوع .. 
ولنا �أن نتخيل ما كان يعانيه الم�صاب 

من �آلام ودمار نف�سي وج�سدي.

ر�أي ذوي الاخت�صا�ص الطبي
 الدكتور وجيه قا�سم طه اخت�صا�صي 
م�ست�شفى  في  ال��ث�لا���س��ي��م��ي��ا  م��ر���ض 
اب��ن ال��ب��ل��دي ي��ق��ول:  �أع����داد الأطفال 
م�ستمر  تزايد  في  بالمر�ض  الم�صابين 
و�أ�سبابه  بالمر�ض  ال��وع��ي  قلة  ب�سب 
وتكمن م�شكلة اغلب الأطفال الم�صابين 
لفح�ص  ي�أتيان  عندما  الأبوين  �أن  في 
لم  �إذ  �صدمة  ح��ال��ة  ت�صيبهما  الطفل 
�أو  الم��ر���ض  ع��ن  ت�صور  عندهما  يكن 
ال��ف��ح��و���ص��ات ال��ت��ي ي��ج��ب �إج���ر�اؤه���ا 

قبلًا.
كان  الم���ر����ض  �أن  ال���دك���ت���ور  ي�����ض��ي��ف 
�أحداث  قبل  �أو  ال�سابق  في  موجودا 
للتزايد  �أ�سباب  هناك  ولي�س   2003
كانت  ان��ه  " �إلا  الأح���داث  لتلك  تعزى 
توقف  قبلها  م�����ش��روع  ب��داي��ة  ه��ن��اك 

ب�سبب تغير الحكومات".
ويقترح الدكتور توفر حملات توعية 
الآب���اء  ي��ت��دارك  �أن  وكيفية  ب��الم��ر���ض 
طريق  ع��ن  بالمر�ض  �أبنائهم  �إ���ص��اب��ة 
تو�ضيحية  ب��و���س�ارتت  او  �إع�ل�ان���ات 
ال�صحة   وزارة  عليه  د�أب���ت  م��ا  وه��و 
حتى  برنامج  او  �إع�لان  �إ�ضافة  ولكن 
ي��وم��ي��ا على  دق��ائ��ق  لم���دة 5  ك���ان  وان 
ن�سبة  �سيزيد  والقنوات،  الف�ضائيات 
الوعي لان الق�ضاء على المر�ض ن�صفه 
متحدثنا  وي�شير  بالتوعية..  يكمن 
والفنية  الطبية  الكفاءات  توفر  �إلى 
طفل  �أن  ...كما  كافية  بن�سب  والعلاج 
�إلى تبديل دمه كل  الثلا�سيميا يحتاج 
3 �أ�سابيع لان الدم هو المنقذ الرئي�سي 
للأطفال  كما �أن هناك حبوبا م�ساعدة 
ل���ه م��ت��وف��رة ب��ك��م��ي��ات ك��اف��ي��ة، وه���ذا 
بالتالي يكلف ذوي المري�ض والدولة - 

كما يرى الطبيب - المال الكثير.
الثلا�سيميا  اخ��ت�����ص��ا���ص��ي  ي��ط��ال��ب 
فح�ص  ع��ل��ى  ي��ج�رب  ق��ان��ون  بت�شريع 
الم��ت��زوج�ني ك��م��ا ه��و م��ع��م��ول ب��ه في 
عدة  في  ب��ه  طالبنا  وق���د  ك��رد���س��ت��ان، 
كل  وفي  واج���ت���م���اع���ات  م�����ؤتم����رات 
�أكثر  وع��دن��ا  وق���د  ���س��ان��ح��ة،  منا�سبة 
احد  لا  �أن��ه  �إلا  وبرلماني  م��سؤول  من 
تقليل  طريقة  وع��ن  وع��ده،  نفذ  منهم 
اقترح  ال��ع��راق  في  الثلا�سيميا  ن�سب 
الحامل  الأم  على  "يجب  وج��ي��ه:  د. 
بعد مرور 12 �أ�سبوعا �أن ي�سحب منها 
�سائل من الم�شيمة وير�سل للتحليل �إن 
ولي�س  بالمر�ض  م�صابا  الجنين  ك��ان 
من  فتاوى  هناك  ف���إن  لل�صفة،  حامل 
ب�إجها�ض  ق��ول��ه  ح�سب  الم��رج��ع��ي��ات 
�أن  ع��ل��م��اً  الم��ر���ض،  م��ن  للحد  الج��ن�ني 

هناك مرجعيات �أخرى تحرم ذلك.

13 العدد )2490( ال�سنة التا�سعة - الثلاثاء )22( �أيار 2012 تحقيقات

الثلا�سيمي��ا يطلق �إن��ذار )ج(: 15 �ألف عراق��ي قريبون من الموت

نا�شطون و�أطباء يطالبون المحاكم بعدم عقد �أي قران �إلا بعد 
الت�أكد من المر�ض

�أطفال  تملأ �ضحكاتهم �أنين لاأوجاع، ت�صحبها معاناة وخوف من المجهول.. نهاية قد تلوح بالأفق في �أي لحظة، 
نور، موج، م�صطفى  و�سواهم لطالما تعاي�شوا معا لا يعرفون من طفولتهم �سوى مواعيد تغيير الدم وحبوب علاج،  

ونظرات �شفقة، والجدران الكونكريتية تحيط بهم.  ق�ص�ص عديدة وم�ؤلمة لا ي�سع المجال لذكرها.. لأن 
التطرق لما تنطوي عليه، بحاجة �إلى م�ؤلفات تقترب من �ألفية ابن مالك لما يعانيه ه�ؤلاء المر�ضى وعوائلهم من 
حيف لاأيام. نقطة الانطلاق نحو م�صير لا معلوم ح�سب تقارير طبية، فقد ازدادت في ال�سنوات لاأخيرة �أعداد 
لاأطفال الم�صابين بمر�ض الثلا�سيميا )فقر دم البحر لاأبي�ض المتو�سط( في العراق الذي يفارق المعانون منه 

الحياة، ويعزى المتخ�ص�صون هذا لاأمر �إلى �أ�سباب عديدة على ر�أ�سها قلة الوعي ولاإدراك لدى لاأفراد، و�شهدت 
م�ست�شفيات لاأطفال المخت�صة العديد من الق�ص�ص وخبايا م�ؤلمة لمعاناة عوائل ب�سبب هذا المر�ض ، �سعت 

بعوائلهم. واللقاء  به  الم�صابين  من  الاقتراب  خلال  من  المر�ض  هذا  اثر  اقتفاء  "المدى" �إلى 

 بغداد/ �إينا�س العبيدي

ي�����ح�����رم ق����������ان����������ون  �إلى  ي����������دع����������ون  م�����ت�����خ�����������ص�����������ص�����ون 
ال�����ث��ل��ا������س�����ي�����م�����ي�����ا م��������ر���������ض  �������س������م������ة  ح�������ام�������ل�������ي  زواج 

ال��ط��ب��ي��ب الم���خ���ت�������ص: ت���ب���دي���ل ال������دم الم��ن��ق��ذ 
ال��ع�الج م��ن   %50 وف��رن��ا  وال�����ص��ح��ة:  لاأوح������د.. 

بغداد ت�ضم 4 الاف م�صاب

مختبرات طبية

جمعيات ان�سانية تتابع المر�ضى في م�ست�شفى ابن البلدي

مر�ضى الثلا�سيميا


