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 )لم نقصــد في هــذا التقريــر الحديــث عــن تفضيــل دواء عــى آخــر، أو 

أن نقــدم نصائــح علاجيــة لمــرضى التصلــب المتعــدد ســواء في الــدواء 

ــا  أو الرياضــة أو الغــذاء أو العــاج الطبيعــي الأنســب، وإنمــا قصدن

فقــط أن نراجــع السياســات والممارســات المتبعــة مــن الجهــات 

ــن  ــة م ــذه الفئ ــة له ــة الصحي ــم الرعاي ــمية في تقدي ــة الرس الصحي

ــات  ــذه الخدم ــع ه ــة توزي ــث كفاي ــت، نبح ــرضى. وفي ذات الوق الم

ــن المــرضى في المحافظــات الفلســطينية المختلفــة، ومــن  ــا ب وعدالته

ــق  ــاه تحقي ــمية، باتج ــات الرس ــات للجه ــد التوصي ــم عدي ــم تقدي ث

ــم  ــم عــى حقه ــدد في حصوله ــب المتع ــرضى التصل ــة ناجــزة لم عدال

ــة( في الصح
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الملخص التنفيذي

ــب  ــرضى التصل ــأن م ــة بش ــة عادل ــة صحي ــات رعاي ــراتيجيات وممارس ــر اس ــر تطوي ــاول تقري يتن

ــة  ــم الرعاي اللويحــي المتعــدد )M.S( التعــرف عــى واقــع السياســات والممارســات المتبعــة في تقدي

الصحيــة وخدماتهــا لهــؤلاء المــرضى مــن وجهــة نظــر المــرضى؛ بهــدف الكشــف عــن الإشــكاليات التــي 

تعــري تقديمهــا في مراحلهــا كافــة، كعمليــة التوعيــة بالمــرض للمواطنــن كافــة وللمــرضى وذويهــم، 

ــق  ــا، وف ــاندة وزيادته ــية والمس ــات الأساس ــة والعلاج ــم الأدوي ــرض وتقدي ــخيص الم ــات تش وعملي

ــة والمســاواة وعــدم التمييــز.  أســس قائمــة عــى العدال

جمــع التقريــر بــن أســلوبي البحــث الكمــي والكيفــي معــاً، حيــث تــم إجــراء مســح ميــداني عــى 

عينــة مناطقيــة مــن مــرضى التصلــب اللويحــي خــال العــام 2024؛ لفحــص مــدى رضــا المــرضى عــن 

الخدمــات الصحيــة التــي يتلقونهــا، إضافــة إلى تنفيــذ عــدد مــن ورشــات العمــل الموســعة، ولقــاءات 

مــع مقدمــي الخدمــات وواضعــي السياســات. كــا تــم تنفيــذ 4 مجموعــات نقــاش بؤريــة معمقــة 

مــع المــرضى للوقــوف عــى أبــرز نتائــج المســح الميــداني. 

تــم تقســيم التقريــر إلى قســمين أساســيين: تنــاول القســم الأول البحــث في الإطــار الحقوقــي 

والقانــوني للرعايــة الصحيــة لمــرضى التصلــب المتعــدد، بمــا يشــمل الحديــث عــن الإطــار الحقوقــي 

للرعايــة الصحيــة التــي ينبغــي أن تقــدم لهــؤلاء المــرضى في إطــار الحــق في الصحــة عــى المســتويين 

ــي  ــل الاجتماع ــرق إلى العم ــب التط ــق، إلى جان ــذا الح ــي له ــي الفع ــي والتطبيق ــري الحقوق النظ

ــة الفلســطينية للتصلــب المتعــدد، وجهــود  المؤســي لمــرضى التصلــب المتعــدد مــن خــال الجمعي

الهيئــة المســتقلة لحقــوق الإنســان بشــأن التصلــب المتعــدد عــر الســنوات الماضيــة مــن جهــة والعــام 

2024 مــن جهــة أخــرى. في حــن يتنــاول القســم الثــاني مــن التقريــر تقييــم الهيئــة لخدمــات الرعايــة 

الصحيــة المقدمــة لمــرضى التصلــب المتعــدد عــى أرض الواقــع، مــن خــال الاعتــاد عــى وجهــة نظــر 

المــرضى، عــر البحــث الكمــي والنوعــي معــاً. 
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في إطار تقييمها لهذه الخدمات ركزت الهيئة على القضايا الصحية التفصيلية الآتية: 

القضايــا المرتبطــة بتشــخيص مــرض التصلــب المتعــدد وأدويتهــم والرعايــة الصحيــة المســاندة لهــم 

)العــاج الطبيعــي، الإرشــاد الريــاضي، الإرشــاد الغــذائي، الإرشــاد النفــي(، والقضايــا المرتبطــة 

بالتوعيــة بمــرض التصلــب المتعــدد )توعيــة المــرضى وذويهــم، وتوعيــة المجتمــع، وتوعيــة الطواقــم 

ــة،  ــة الصحي ــي الرعاي ــرضى في تلق ــن الم ــاواة ب ــدم المس ــز وع ــة بالتميي ــا المرتبط ــة(، والقضاي الصحي

والقضايــا المرتبطــة بالتأمــن الصحــي الحكومــي المجــاني لمــرضى التصلــب المتعــدد، ومســألة المعرفــة 

ــدد. ــب المتع ــة الفلســطينية للتصل بالجمعي

وفي الختام، خرج التقرير بمجموعة من الاستنتاجات تمثلت فيما يأتي:

	1 عــدم وجــود بروتوكــول طبــي واضــح المعــالم ومكتــوب ومنشــور لرعايــة صحــة مــرضى التصلــب .

المتعدد.

	2 وجــود مجموعــة مــن المشــاكل المرتبطــة بتشــخيص مــرض التصلــب المتعــدد و/أو التأخــر في .

التشــخيص.

	3 ــة والعلاجــات المســاندة )العــاج الطبيعــي، .  وجــود مجموعــة مــن المشــاكل المرتبطــة بالأدوي

والدعــم النفــي، والإرشــاد بالرياضــة والغــذاء الأنســب( الخاصــة بالمــرضى. 

	4 وجود مجموعة من المشاكل المرتبطة بالتوعية بمرض التصلب المتعدد..

	5 الحاجــة إلى مركــز طبــي جامــع احتياجــات مريــض التصلــب المتعــدد كافــة وعيــادة متخصصــة .

بذلــك.

	6 وجود تمييز وعدم مساوة وانعدام العدالة في توزيع الخدمات..

	7 عدم وجود جمعية فلسطينية فاعلة للتصلب المتعدد..
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توصيات

مــن أجــل تطويــر اســراتيجيات وممارســات رعايــة صحيــة عادلــة بشــأن مــرضى التصلــب المتعــدد 

)M.S( أوصى التقريــر بمــا يــأتي:

	1 ــة . ــة الصحي ــأن الرعاي ــل بش ــي متكام ــول صح ــع بروتوك ــة بوض ــات الصحي ــام الجه ضرورة قي

ــذه. ــى تنفي ــة ع ــره والرقاب ــدد، ون ــب المتع ــرضى التصل لم

	2 ضرورة تخصيص مركز شامل متكامل لمرضى التصلب المتعدد، وعيادات مخصصة لهم في مديريات .

الصحة القائمة في المحافظات المختلفة، وتوفير كوادر وأدوات وإمكانيات وموازنات كافية للرعاية 

الصحة الخاصة بهؤلاء المرضى، وتوزيعها على محافظات الوطن كافة توزيعاً عادلاً.

	3 ضرورة بــذل جهــود واهتــام عميــق في عمليــة تشــخيص المــرضى المتصلــة بالتصلــب المتعــدد، .

والتشــخيص المبكــر لهــذا المــرض. 

	4 ضرورة أن تكــون هنــاك توعيــة شــاملة بمــرض التصلــب المتعــدد وأعراضــه والانتكاســات .

المتوقعــة للمصابــن بــه، تســتهدف المواطنــن والمــرضى وذويهــم والعاملــن الإداريــن الصحيــن 

ــل الصحــي ممــن هــم ليســوا مختصــن بطــب الأعصــاب. في الحق

	5 أن تقــوم وزارة الصحــة بالتنســيق مــع المؤسســات الدوليــة والوطنيــة كافــة لتحســن الرعايــة .

الصحيــة المقدمــة لمــرضى التصلــب المتعــدد.

	6 الخاصة . التوعوية  النشرات  وتوفير  المتعدد  التصلب  لمريض  ونفسي  طبيعي  علاج  توفير  ضرورة 

بالرياضة والغذاء الأنسب للمريض، والموظف الصحي الذي يمكنه تقديم مثل هذه الخدمات.

	7 ضرورة الإسراع في تحديــث إجــراءات إعــادة تشــكيل الجمعيــة الفلســطينية للتصلــب المتعــدد، .

وأن تقــوم الجهــات الرســمية كافــة وغــر الرســمية بمــا عليهــا مــن واجبــات بشــكل سريــع.

	8 ضرورة أن يقوم الإعلام الرسمي والأهلي والخاص بدور فاعل بشأن التوعية بهذا المرض..

	9 ضرورة أن تخصــص الجامعــات ولاســيما الكليــات الصحيــة )أطبــاء، وأطبــاء أســنان، وصيادلــة، .

ــا في المراحــل  ــا طلابه ــي يقدمه ــن الأبحــاث الت ــدداً م ــخ( ع ــي، ...ال وممرضــون، وعــاج طبيع

ــا  ــن قضاي ــا م ــا فيه ــب اللويحــي المتعــدد )M.S(، بم ــة بشــأن مــرض التصل ــة المختلف التعليمي

ــذائي  ــة بالرياضــات والنظــام الغ ــة أساســية ومســاندة، وتوعي ــر وأدوي ــة وتشــخيص مبك توعي

ــة مــن المــرضى.  المناســبين لهــذه الفئ
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مقدمة

في إطــار مراقبتهــا للسياســات والاســراتيجيات الرســمية المتخــذة بشــأن الحــق في الصحــة، اعتمــدت 

الهيئــة العــام 2024م مراجعــة جــزء مــن السياســات والاســراتيجيات الصحيــة للمــرضى، وركــزت عــى 

 Multiple( مراجعــة الاســراتيجيات والسياســات الخاصــة بفئــة مــرضى التصلــب اللويحــي المتعــدد

Sclerosis( عــى وجــه التحديــد، التــي لهــا خصوصيــة معينــة، مقارنــة بغيرهــا مــن الأمــراض، نتيجــة 

ــد ليشــمل  ــل يمت ــط، ب ــب الصحــي فق ــدم اقتصــاره عــى الجان ــذا المــرض وع ــة له ــرات المركب التاث

ــات  ــادة انتشــار المــرض، ب ــه. مــع زي ــة للمريــض وأسرت ــة والاقتصادي الجوانــب النفســية والاجتماعي

مــن الــروري تطويــر اســراتيجيات وسياســات فعالــة لتحســن جــودة حيــاة المــرضى وتعزيــز كفــاءة 

أنظمــة الرعايــة الصحيــة.

تتفــاوت أعــراض التصلــب اللويحــي المتعــدد مــن شــخص لآخــر، مــا يجعــل التعامــل معــه تحديًــا 

ــة  ــر الرعاي ــات توف ــذه التدخ ــمل ه ــاد. وتش ــددة الأبع ــاملة ومتع ــات ش ــب تدخ ــدًا يتطل معق

الطبيــة المناســبة، والدعــم النفــي والاجتماعــي، وإيجــاد اســراتيجيات للحــد مــن الأعبــاء الاقتصاديــة 

الناتجــة عــن تكاليــف العــاج والرعايــة طويلــة الأمــد. ورغــم الجهــود المبذولــة عالميًــا لمواجهــة هــذا 

المــرض، إلا أن هنــاك فجــوات واضحــة في تطبيــق السياســات الصحيــة واســراتيجيات الرعايــة، مــا 

يســتدعي دراســة أعمــق لهــذه الجوانــب لضــان تحقيــق التكامــل والشــمولية في تقديــم الرعايــة.

في هــذا الســياق، تهــدف هــذه الدراســة إلى استكشــاف وتحليــل السياســات واســراتيجيات الرعايــة 

ــدى  ــة هــذه السياســات وم ــى فعالي ــز ع ــع التركي ــدد، م ــب اللويحــي المتع ــرضى التصل ــة لم المقدم

اســتجابتها لاحتياجــات المــرضى المتنوعــة. وقــد تــم اعتــاد منهجيــة البحث الكمــي والكيفــي لتحقيق 

هــذا الهــدف، حيــث تــم جمــع البيانــات الكميــة مــن خــال اســتبيانات موجهــة إلى المــرضى بينــا 

تــم اســتخدام المقابــات شــبه المنظمــة وورشــات العمــل والمجموعــات البؤريــة المعمقــة، وتحليــل 

الوثائــق لاستكشــاف الأبعــاد الكيفيــة المتعلقــة بتجــارب المــرضى والتحديــات التــي تواجههــم.
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تعتمــد الدراســة عــى مراجعــة شــاملة للأدبيــات والدراســات الســابقة المتعلقــة بالموضــوع، بهــدف 

ــج. كــا تســعى إلى  ــن يســاعد في تفســر النتائ ــاء إطــار نظــري مت ــة وبن ــد الفجــوات البحثي تحدي

تســليط الضــوء عــى المعايــر الدوليــة لتقديــم خدمــة الرعايــة الصحيــة لمــرضى التصلــب اللويحــي 

ــة لصانعــي  ــات عملي ــم تقديــم توصي ــات التــي تــم جمعهــا، ت ــل البيان المتعــدد. ومــن خــال تحلي

القــرار والممارســن في القطــاع الصحــي، بمــا يســهم في تحســن نوعيــة حيــاة المــرضى وتخفيــف الأعبــاء 

المترتبــة عــى المــرض.

تعكــس هــذه الدراســة أهميــة التكامــل بــن البحــث الكمــي والكيفــي في معالجــة القضايــا الصحيــة 

ــج  ــر المنه ــا يوف ــا، بين ــا إحصائيً ــر وتحليله ــاس الظواه ــي قي ــج الكم ــح المنه ــث يتي ــدة، حي المعق

الكيفــي فهــاً أعمــق للخــرات والتجــارب الشــخصية. وبهــذا التكامــل، تســعى الدراســة إلى تقديــم 

رؤيــة شــاملة ومتوازنــة حــول السياســات واســراتيجيات الرعايــة الخاصــة بمــرضى التصلــب اللويحــي 

المتعــدد، مــا يعــزز مــن مســاهمتها في تطويــر المعرفــة العلميــة وتحســن الممارســات الصحيــة عــى 

المســتويين النظــري والتطبيقــي.

ــة  ــراءات الطبي ــة، والإج ــالات المرضي ــق الح ــة بتوثي ــمية المتعلق ــراءات الرس ــر في الإج ــث التقري بح

للوصــول إلى التشــخيص النهــائي لمــرض التصلــب المتعــدد، والقضايــا المرتبطــة بالأدويــة والعلاجــات 

المســاندة كالعــاج الطبيعــي والإرشــاد الريــاضي والغــذائي لمــرضى التصلــب المتعــدد، وآليــات توفيرهــا. 

ــة  ــبل المقترح ــرضى، والس ــة للم ــة الصحي ــم الرعاي ــز في تقدي ــدم التميي ــاواة وع ــدأ المس ــص مب وفح

ــة الصحيــة ــم الرعاي ــة بتقدي ــر السياســات والاســراتيجيات المتصل للمــرضى لتطوي

يقتــر نطــاق التقريــر الجغــرافي عــى الضفــة الغربيــة، حيــث تســببت الإبــادة الجماعيــة في القطــاع 

ــة مــن المــرضى في قطــاع غــزة بمختلــف  ــات الخاصــة بهــذه الفئ ــة إلى البيان باســتحالة وصــول الهيئ

أشــكالها، أو الاطــاع عــى السياســات والاســراتيجيات الخاصــة المنفــذة هنــاك، وكذلــك مــن توزيــع 

ــم، فضــاً عــن  ــة أو ورشــات موســعة له اســتبانتها عــى مــرضى القطــاع أو عقــد مجموعــات بؤري

الوضــع الصحــي المدمــر - الــذي خلقتــه الإبــادة - لمــرضى التصلــب المتعــدد، وزيــادة حجــم الخطــر 

عليهــم.                                                                               

واســتمراراً لدورهــا كمؤسســة وطنيــة لحقــوق الإنســان في بنــاء جــر مــن النقــاش والتواصــل بــن 

ــة الفلســطينية  ــة إلى إشراك الجمعي ــدت الهيئ ــع الرســمي، عم ــدني والمجتم ــع الم مؤسســات المجتم

للتصلــب المتعــدد في إنجــاز هــذا التقريــر، حتــى لــو كانــت المشــاركة عــى مســتوى بســيط في هــذه 

الفــرة، لكنهــا ســتكون أوســع في المرحلــة القادمــة بعــد صــدور التقريــر، مــع تضافــر الجهــود لمتابعــة 

تنفيــذ مــا يصــدر عنــه مــن توصيــات ســواء مــن الجهــات الصحيــة الرســمية أو غــر الرســمية.
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ــام وزارة الصحــة بوضــع بروتوكــول  ــات، أبرزهــا، ضرورة قي ــد مــن التوصي خرجــت الدراســة بالعدي

صحــي متكامــل بشــأن الرعايــة الصحيــة لمــرضى التصلــب المتعــدد، ونــره والرقابــة عــى تنفيــذه. 

وتخصيــص مركــز شــامل متكامــل لمــرضى التصلــب المتعــدد، وعيــادات مخصصــة لهــم في مديريــات 

ــة  ــات كافي ــات وموازن ــوادر وأدوات وإمكاني ــر ك ــة، وتوف ــات المختلف ــة في المحافظ ــة القائم الصح

للرعايــة الصحــة الخاصــة بهــؤلاء المــرضى، وتوزيعهــا عــى محافظــات الوطــن كافــة توزيعــاً عــادلاً. 

وبــذل جهــود واهتــام عميــق في عمليــة تشــخيص المــرضى المتصلــة بالتصلــب المتعــدد، والتشــخيص 

المبكــر لهــذا المــرض.

ــن  ــل شــكرها وامتنانهــا مــن مــرضى التصلــب المتعــدد كافــة، الذي ــة بجزي ــام تتقــدم الهيئ وفي الخت

ــة في  ــاركتهم الفاعل ــر مش ــه، ع ــه وتوصيات ــول إلى نتائج ــر والوص ــذا التقري ــاز ه ــاركوها في إنج ش

ورشــات العمــل والمجموعــات البؤريــة، وفي تصميــم الاســتمارة وتنفيذهــا التــي هدفــت إلى قيــاس 

ــة الرســمية.  ــاة مــن الجهــات الصحي ــة المتلق ــة الصحي مــدى رضــا المــرضى عــن الرعاي

وأيضــاً الشــكر موصــول إلى القائمــن عــى الجمعيــة الفلســطينية للتصلــب المتعــدد ولشركــة مــرك 

المتخصصــة بتوفــر أدويــة أساســية لمــرضى التصلــب المتعــدد، الذيــن وفـّـروا لنــا قاعــدة اتصــال بعــدد 

جيــد مــن مــرضى التصلــب المتعــدد بغيــة المشــاركة في هــذا التقييــم.
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القسم الأول:

الإطار الحقوقي والإجرائي للرعاية الصحية

لمرضى التصلب المتعدد

ــى  ــدد ع ــب المتع ــرضى التصل ــة لم ــة الصحي ــي للرعاي ــي المرجع ــار الحقوق ــذا القســم الإط يضــم ه

ــمية. ــة الرس ــات الصحي ــن الجه ــاً م ــذ فع ــاتي المنف ــي/ العملي ــري والعم ــتويين النظ المس

أولًا - الإطار الحقوقي للرعاية الصحية لمرضى التصلب المتعدد 
ــاة الإنســان،  ــة لحي ــل مــن أهمي ــة الحــق في الصحــة اهتمامــاً خاصــاً لمــا يمث أولــت المواثيــق الدولي

حيــث جــاء في الإعــان العالمــي لحقــوق الإنســان الصــادر في العــام 1948، أنَ »لــكل شــخص الحــق 

ــكن،  ــس، والمس ــأكل، والملب ــمل الم ــه، ويش ــه ولأسرت ــة ل ــان الصح ــي لض ــة يكف ــتوى معيش في مس

ــة«1.  ــة الضروري ــات الاجتماعي ــة، والخدم ــة الطبي والرعاي

وجــاءت مــواد العهــد الــدولي الخــاص بالحقــوق الاقتصاديــة والاجتماعيــة والثقافيــة في العــام 1966، 

ــب العهــدُ  ــع بالحــق في الصحــة، وطال ــداً عــى حــق الإنســان في التمت ــاً وتأكي أكــر شــمولاً وتفصي

ــع بأعــى مســتوى مــن الصحــة الجســمية  ــر بحــق كل إنســان في التمت ــدولَ الأطــراف بـــ«أن تق ال

والعقليــة يمكــن بلوغــه«2. 

المادة )15( من الإعلان العالمي لحقوق الإنسان.  	1

المادة )12( من العهد الدولي الخاص بالحقوق الاقتصادية والاجتماعية والثقافية. 	2
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وحدد العهد بعض الخطوات الضرورية للوصول إلى إعمال الحق في الصحة، ومنها:

	1 العمل على خفض نسبة الوفيات في المواليد ووفيات الأطفال3. .

	2 تحســن شــتى الجوانــب البيئيــة والصناعيــة، والوقايــة مــن الأمــراض المعديــة والمتفشــية .

ــة  ــة والعناي ــة، وحصرهــا وعلاجهــا، وخلــق ظــروف مــن شــأنها تأمــن الخدمــات الطبي والمهني

ــرض4. ــة الم ــة في حال الطبي

ــة  ــؤولية الدول ــة ومس ــة كاف ــات الصحي ــة بالخدم ــب المتصل ــة، الجوان ــق الدولي ــت المواثي ــا بين ك

ــك  ــة، وكذل ــة أو الأهلي ــواء الحكومي ــة س ــة كاف ــات المحلي ــع المؤسس ــاون م ــا، وضرورة التع تجاهه

المؤسســات الدوليــة لضــان مســتوى جيــد مــن الخدمــات الصحيــة يضمــن تقديــم العــاج والوقايــة 

المناســبة للمــرضى عــر البعــد الإنســاني التكامــي. وقــد تــم ذلــك عــر مــواد الحــق كافــة، في التمتــع 

بأعــى مســتوى مــن الصحــة يمكــن بلوغــه ومنهــا:

	1  الحق في الصحة فيما يتصل بالأم والطفل والصحة الإنجابية..

	2 الحق في التمتع ببيئة صحية في الطبيعة ومكان العمل..

	3 الحق في الوقاية من الأمراض وعلاجها ومكافحتها..

	4 الحق في الاستفادة من المرافق الصحية والسلع والخدمات المرتبطة بالصحة5..

ــام  ــن للع ــة والعشري ــا الثاني ــة في دورته ــة والاجتماعي ــوق الاقتصادي ــة بالحق ــة المعني ــت اللجن وكان

2000 عرفــت مفهــوم الحــق في الصحــة، بأنــه حــق الإنســان في التحكــم في صحتــه وجســده وحقــه 

في أن يكــون في مأمــن مــن التدخــل مثــل الحــق في أن يكــون بمأمــن مــن التعذيــب ومــن معالجتــه 

طبيــاً أو إجــراء تجــارب طبيــة عليــه دون رضــاه، والحــق في الاســتفادة مــن نظــام الحمايــة الصحــي 

الــذي يتيــح تكافــؤ الفــرص أمــام النــاس للتمتــع بأعــى مســتوى مــن الصحــة بمجموعــة متنوعــة مــن 

المرافــق والســلع والخدمــات والظــروف لبلــوغ أعــى مســتوى ممكــن مــن الصحــة.

وحصرت في تعليقها أعلاه عناصر الحق في الصحة بالآتي:6 

	1 التوافــر: توافــر الخدمــات الصحيــة بقــدر كافٍ مــن مرافــق الرعاية الصحيــة والســلع والخدمات .

والبرامج.

الفقرة )أ( من المادة )12( من العهد الدولي الخاص بالحقوق الاقتصادية والاجتماعية والثقافية. 	3

الفقرات )ب، ج، د( من المادة )12( من العهد الدولي الخاص بالحقوق الاقتصادية والاجتماعية والثقافية. 	4

المادة )12( من العهد الدولي الخاص بالحقوق الاقتصادية والاجتماعية والثقافية. 	5

6	 التعليق رقم 14 الصادر عن لجنة الأمم المتحدة الخاصة بالعهد الدولي للحقوق الاقتصادية والاجتماعية والثقافية في العام 2000. 
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	2 ــق . ــول إلى المراف ــرص الوص ــن ف ــات م ــن والمواطن ــع المواطن ــتفادة جمي ــول: اس ــة الوص إمكاني

ــاد هــي: ــة أبع ــة الوصــول أربع ــة، وتأخــذ إمكاني ــات الصحي والســلع والخدم

أ عــدم التمييــز بــن المواطنــن والمواطنــات تبعــاً للجنــس أو اللــون أو الانتــاء أو العــرق 	.

أو الديــن.

ب الإمكانيــة الاقتصاديــة للوصــول: بمعنــى قــدرة المواطنــن والمواطنــات عــى تحمــل 	.

تكاليــف خدمــة الرعايــة الصحيــة ونفقاتهــا.

ج ــدرة 	. ــن الق ــات بالفعــل م ــون والمواطن ــادي: أي أن يتمكــن المواطن ــة الوصــول الم إمكاني

عــى الحصــول عــى الخدمــة الصحيــة في الوقــت المناســب وضمــن أيــر الطــرق، 

ــي  ــة الت ــات والســلع الصحي ــات حــول طبيعــة الخدم ــة الحصــول عــى المعلوم وإمكاني

ــة. ــا الدول تقدمه

	3 الجــودة: يجــب أن تكــون المرافــق والســلع والخدمــات الصحيــة مناســبة علميــاً وطبيــاً وذات .

نوعيــة جيــدة، تســهم في تحســن الوضــع الصحــي للمواطنــن.

	4 المقبوليــة: يجــب أن تحــرم جميــع المرافــق والســلع والخدمــات الصحيــة الأخــاق الطبيــة وأن .

تكــون مناســبة ثقافيــاً وأن تراعــي متطلبــات الجنســن ودورة الحيــاة.

ــة  ــرام والأداء والحماي ــب الاح ــا واج ــة عليه ــذه الاتفاقي ــو في ه ــة عض ــارت إلى أن كل دول ــا أش ك

ــة. ــق في الصح للح

ولــو قمنــا بســحب هــذه العنــاصر الأربعــة عــى توفــر الحــق في الصحــة لمــرضى التصلــب المتعــدد، 

قبــل الإبــادة الجماعيــة، التــي يتعــرض لهــا الشــعب الفلســطيني حديثــاً، فإنهــا تعنــي:

• عنصر التوفر	

من بين الأمور الأساسية الواجب توفيرها لمرضى التصلب المتعدد:

- توفير الأدوية الكافية بأنواعها المختلفة.	

- توفير كوادر كافية لمتابعة ما يحتاجه مرضى التصلب المتعدد. 	
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- توفــر الأدوات والخــرات المتقدمــة اللازمــة لتسريــع تشــخيص هــذا المــرض، ذلــك أن السرعــة في 	

تشــخيص مــرض التصلــب المتعــدد تســهم في مســألتين: الأولى، الإسراع في تناولــه العلاجــات التــي 

تســهم في تبطــيء تطــور المــرض، والثانيــة، تخفيــض تكلفــة العــاج عــى الجهــات الرســمية مــا 

يمكنهــا مــن تقديــم خدمــات أكــر وذات جــودة أعــى لمريــض التصلــب المتعــدد. 

- توفير الموازنات الكافية.	

- توفير العلاج الطبيعي اللازم لمريض التصلب المتعدد.	

- توفــر بروتوكــولات علاجيــة خاصــة بمــرضى التصلــب المتعــدد منشــورة وواضحــة وتمكــن مــن 	

توفــر خدمــات. 

- توفير التوعية بأنظمة الرعاية النفسية والرعاية الصحية الخاصة بمريض التصلب المتعدد،	

- إضافة الى توفير التفاصيل الكثيرة الأخرى لمريض التصلب المتعدد.	

• عنصر إمكانية الوصول	

من بين القضايا التي تندرج ضمن هذا العنصر لمرضى التصلب المتعدد:

- تمكــن مريــض التصلــب مــن الوصــول الجغــرافي )توزيــع الخدمــات الصحيــة توزيعــاً عــادلاً بــن 	

المناطــق الجغرافيــة المختلفــة(. 

- الوصول الاقتصادي )مثلاً التأمين الصحي المجاني(.	

- إمكانية الوصول إلى المعلومات الصحية الخاصة بمرض التصلب المتعدد.	

- حق مريض التصلب المتعدد في الوصول إلى الجهات الإدارية التي يمكن الاشتكاء إليها حول أي 	

قضايا مرتبطة بتوفير العلاج لهم أو وجود تمييز في توفير الخدمة الصحية أو في الوصول لها.

• عنصر الجودة	

من بين القضايا التي تؤكد على جودة الرعاية الصحية لمرضى التصلب المتعدد:

- أدوية ذات جودة عالية.	

- أدوات وأجهزة تشخيص ذات جودة عالية.	

- كادر صحــي كافٍ وكــفء للتعامــل مــع احتياجــات مريــض التصلــب المتعــدد، توفــر لــه ظــروف 	

اقتصاديــة ملائمــة للمحافظــة عليــه وزيــادة إنتاجيتــه.
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-  وجــود سياســات وتشريعــات وإجــراءات عمــل فاعلــة للتحقيــق في أي حــالات إهــال طبــي 	

بحــق مــرضى التصلــب المتعــدد.

- ــرضى 	 ــع م ــة م ــوادر العامل ــة للك ــة والتدريبي ــة والتأهيلي ــة الصحي ــة التعليمي ــودة الأنظم ج

ــض. ــرى للمري ــل الأخ ــر التفاصي ــدد. وتوف ــب المتع التصل

• عنصر المقبولية	

من بين القضايا التي تندرج ضمن هذا العنصر لمرضى التصلب المتعدد على وجه الخصوص:

- ــة )مــن 	 ــب المتعــدد في إجــراءات التعامــل معــه كاف ــة مــرضى التصل المحافظــة عــى خصوصي

ــة ...(. ــه الصحي ــس والســن، وحاجت ــث الجن حي

- ــاق 	 ــدد للأخ ــب المتع ــض التصل ــة مري ــة بصح ــات المرتبط ــلع والخدم ــق والس ــة المراف مقبولي

ــات. ــعوب، والمجتمع ــات، والش ــرضى، والأقلي ــة الم ــا لثقاف ــبتها واحترامه ــة، ومناس الطبي

- تصميــم الخدمــات الصحيــة بشــكل يحــرم السريــة ويرفــع مســتوى الحالــة الصحيــة للأشــخاص 	

المعنيــن بحســب احتياجاتهــم )المراهقــن، كبــار الســن، النســاء، الأشــخاص ذوي الإعاقــة(.

وفي ســياق اســتفادة مــرضى التصلــب المتعــدد مــن المزايــا التــي يتمتــع بهــا الأشــخاص ذوو الإعاقــة، 

بــرز مــن بــن التوصيــات التــي وجّهتهــا اللجنــة المعنيــة بحقــوق الأشــخاص ذوي الإعاقــة إلى كنــدا، 

ــت  ــا أوص ــام 2017 م ــة الع ــك الاتفاقي ــأن تل ــدا، بش ــر الأولي لكن ــى التقري ــا ع ــرض تعليقه في مع

بــه الدولــة الطــرف/ كنــدا بـ«اتخــاذ تدابــر، بمــا في ذلــك تخصيــص اعتــادات محــددة في الميزانيــة، 

لتعزيــز الأدوار التــي تضطلــع بهــا منظــات الأشــخاص ذوي الإعاقــة في مجــال الدفــاع عنهــم، بمــا في 

ذلــك منظــات النســاء ذوات الإعاقــة، والأطفــال ذوي الإعاقــة والأشــخاص ذوي الاعاقــات النفســية- 

الاجتماعيــة و/أو الذهنيــة والأشــخاص الذيــن يعانــون مــن تلــف الأعصــاب، بمــا في ذلــك الزهايمــر 
والعتــه وتصلــب الأوعيــة والأعصــاب المتعــدد«.7

ــق  ــذه المواثي ــام له ــطينية إلى الانض ــمية الفلس ــات الرس ــعت الجه ــي، س ــتوى الوطن ــى المس وع

الدوليــة، وعكســه في المنظومــة القانونيــة الوطنيــة، مســتفيدة مــن تجــارب الــدول المختلفــة بهــذا 

الصــدد. 

7	 الملاحظات الختامية بشأن التقرير الأولي لكندا التي وضعتها اللجنة المعنية بحقوق الأشخاص ذوي الإعاقة في الأمم المتحدة المشكلة بموجب اتفاقية 

.1/co/can/c/CRPD رقم الوثيقة   ،2017 أيار   8 بتاريخ  الإعاقة،  ذوي  حقوق 
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ورغــم أن القانــون الأســاسي الفلســطيني لســنة 2002 وتعديلاتــه في العامــن 2003 و2005 لم يتضمــن 

ــن  ــدث ع ــاً تتح ــوى نصوص ــه احت ــوم، إلا أن ــه العم ــى وج ــة ع ــق في الصح ــد الح ــا تجس أحكام

موضوعــات صحيــة كالتجــارب الطبيــة ونقــل الأعضــاء والتأمــن الصحــي ورعايــة الأمومــة والطفولــة.

أمــا قانــون الصحــة العامــة الفلســطيني رقــم 20 لســنة 2004 فقــد وحّــد الإطــار القانــوني للتشريعات 

الصحيــة المتصلــة بالحــق في الصحــة بــن الضفــة الغربيــة وقطــاع غــزة إلى حــد كبير. 

وتنــاول مســائل صحيــة عديــدة، كرعايــة الأمومــة والطفولــة، ومكافحــة الأمــراض المعديــة والأوبئــة، 

والحجــر الصحــي، والمــكاره الصحيــة، وصحــة البيئــة، والصحــة المهنيــة، والثقافــة الصحيــة، والعقاقــر 

الطبيــة، والمهــن الطبيــة المســاعدة، وســامة الأغذيــة والمستشــفيات والعيــادات، والمراكــز الصحيــة، 

والعقوبــات المقــررة عــى مــن يخالــف أحــكام القانــون.

لكــن في ذات الوقــت خلــت منظومــة اللوائــح والتعليــات التنفيذيــة لــدى وزارة الصحــة مــن أي 

لوائــح أو تعليــات تخــص الرعايــة الصحيــة لمــرضى التصلــب اللويحــي المتعــدد، وزاد الأمــر ســوءاً 

بعــدم وضــع بروتوكــول شــامل للرعايــة الصحيــة لهــذه الفئــة مــن المــرضى عــى وجــه التحديــد، رغــم 

أنــه وضمــن تعليــات غــر منشــورة وغــر واضحــة للعاملــن الصحيــن كافــة، يتــاح لمــرضى التصلــب 

المتعــدد المنضمــن لاتحــاد المعاقــن التقــدم بطلــب الحصــول عــى تأمــن صحــي حكومــي مجــاني.

ثانيا: بيانات وخصائص حول مرض التصلب المتعدد

• على المستوى الدولي	

تشــر التقديــرات العالميــة لمنظمــة الصحــة العالميــة إلى أن عــدد المصابــن بمــرض التصلــب المتعــدد 
بلــغ أكــر مــن 1.8-2.8 مليــون شــخص مصــاب بهــذا المــرض.8 

ــكل 100000 إنســان9. كــا يكــر انتشــار  ــغ بــن 22.5 - 35 مريضــاً ل وبمســتوى انتشــار عالمــي يبل

/ar/int.who.www//:https :للمزيد انظر: اعلان منظمة الصحة العالمية بعنوان »التصلب المتعدد« المنشور بتاريخ 7 آب 2023 على الرابط التالي 	8

sclerosis-multiple/detail/sheets-fact/room-news. وانظر كذلك: إعلان المنظمة بعنوان »منظمة الصحة العالمية تؤيد قرارات تاريخية للصحة 

العامة بشأن الادوية الأساسية المضادة للتصلب اللويحي المتعدد«، والتي أشير فيها إلى اعتماد ثلاثة أدوية كفيلة بتأخير تطوّر هذا المرض أو إبطائه 

/news/ar/int.who.www//:https  :وهي: »كلادريبين« و«خلات غلاتير امير« و«ريتوكسيماب« المنشور بتاريخ 26 تموز 2023 على الرابط التالي

 .sclerosis-multiple-for-medicines-essential-on-decisions-health-public-landmark-endorses-who-08-01-1445/item

9	 تم قياس معدل الانتشار العالمي لكل 100000 من قبل الباحث باعتبار ان عدد سكان العالم حوالي ثمانية مليارات تقريبا.

https://www.who.int/ar/news-room/fact-sheets/detail/multiple-sclerosis
https://www.who.int/ar/news-room/fact-sheets/detail/multiple-sclerosis
https://www.who.int/ar/news-room/fact-sheets/detail/multiple-sclerosis
https://www.who.int/ar/news-room/fact-sheets/detail/multiple-sclerosis
https://www.who.int/ar/news/item/08-01-1445-who-endorses-landmark-public-health-decisions-on-essential-medicines-for-multiple-sclerosis
https://www.who.int/ar/news/item/08-01-1445-who-endorses-landmark-public-health-decisions-on-essential-medicines-for-multiple-sclerosis
https://www.who.int/ar/news/item/08-01-1445-who-endorses-landmark-public-health-decisions-on-essential-medicines-for-multiple-sclerosis
https://www.who.int/ar/news/item/08-01-1445-who-endorses-landmark-public-health-decisions-on-essential-medicines-for-multiple-sclerosis
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هــذا المــرض بــن الشــباب والإنــاث،10 إذ تبلــغ نســبة الإنــاث المصابــات عالميــاً مــا يقــرب مــن ثلثــي 

العــدد الإجــالي للمصابــن.

كــا يشــر تقريــر منظمــة الصحــة العالميــة إلى أن مــرض التصلــب المتعــدد »يكــر في الــدول البعيــدة 

ــالي نقــص الحصــول عــى  عــن خــط الاســتواء، ربمــا بســبب نقــص التعــرض لأشــعة الشــمس وبالت

فيتامــن د«.

وتظهــر إحصائيــة صــادرة عــن المفوضيــة الأوروبيــة في العــام 2004 أن انتشــار هــذا المــرض في دول 

الاتحــاد الأوروبي يصــل إلى 83 مريضــاً لــكل 100000، غــر أن دراســة معــدة في العــام 201711 تبــن 

أن معــدل انتشــار المــرض تصــل إلى 116.2 شــخص لــكل 100000 شــخص. 

جدول رقم )1(: حجم انتشار المرض في دول الاتحاد الاوروبي ال 28 ومعدلات انتشاره 

بالنسبة لكل 10000 شخص

الدولة
العدد المقدر للناس المصابين 

بالتصلب المتعدد12

معدل الانتشار المقدر لكل 

10000013

59  كرواتيا

78لتوانيا

120سلوفينيا

90لاتفيا

7000140النمسا

8900100بلجيكا

320039بلغاريا

175-----قبرص

للمزيد انظر الموقع الالكتروني لمنظمة الصحة العالمية: INT.WHO.WWW  سالف الذكر. 	10

SCLERO� MULTIPLE ,MCLAUGHLIN .J PATRICIA AND ZAGON .S IAN :الاعداد المتعلقة بمعدل الانتشار مأخوذة من دراسة 	11

 .pathogenesis, codon publications Brisbane Australia, 2017  and  treatment  in  Perspectives  -SIS

12	 تقرير بعنوان »some elements on the situation of multiple sclerosis in the European union- version 3.0«، صادر عن المفوضية 

الأوروبية- المديرية العامة للصحة وحماية المستهلك- المديرية ج/ الصحة العامة وتقييم المخاطر، بتاريخ 27 اذار 2004، شوهد بتاريخ 2024/4/24 

 pdf.1_neuro/diseases/https://ec.europa.eu/health/ph_information/dissemination الالكتروني:  الموقع  على 

وقد جاء في التقرير لدى إشارته لهذه الأعداد أنه »يجب استخدام هذه الأرقام بحذر شديد نظرا لتنوع المصادر المستخدمة في كل بلد وعدم قابليتها 

للمقارنة.

IAN S. ZAGON AND PATRICIA J. MCLAUGHLIN, MULTIPLE SCLERO� :الأعداد المتعلقة بمعدل الانتشار مأخوذة من دراسة 	1	

 .SIS- Perspectives in treatment and pathogenesis, codon publications Brisbane Australia, 2017

http://WWW.WHO.INT
http://WWW.WHO.INT
https://ec.europa.eu/health/ph_information/dissemination/diseases/neuro_1.pdf
https://ec.europa.eu/health/ph_information/dissemination/diseases/neuro_1.pdf
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الدولة
العدد المقدر للناس المصابين 

بالتصلب المتعدد12

معدل الانتشار المقدر لكل 

10000013

10000160جمهورية التشيك

6000227الدنمارك

72582أستونيا

5000105فنلندا

5000095فرنسا

120000149ألمانيا

500070اليونان

6600176هنجاريا

285105.1أيزلاندا

4500125إيرلندا

50000113إيطاليا

40094.1لوكسمبورغ

1500088هولندا

3800160النرويج

30000120بولندا

500056البرتغال

750030رومانيا

30000102اسبانيا

12000189السويد
3000046.4تركيا14

85000164المملكة المتحدة
110سويسرا15

وفيــا يتصــل بالبيانــات الدوليــة، أشــارت وزارة الصحــة الفلســطينية إلى أن مــرض التصلــب المتعــدد 

متصاعــد عالميــاً وليــس محليــا فقــط، إذ كان عــدد المــرضى المصابــن بــه في بدايــات عمليــة توثيقــه 

14	 أشار تقرير الاتحاد الأوروبي سالف الذكر والصادر في العام 2004 إلى تركيا كدولة من دول الاتحاد الأوروبي، في حين لم تشر الدراسة الصادرة في العام 

2017 سالفة الذكر إلى تركيا كدولة من دول الاتحاد الأوروبي.

15	 أضيفت سويسرا في الدراسة السابقة إلى قائمة دول الاتحاد الأوروبي رغم أنها ليست ضمن دول الاتحاد الأوروبي.
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عالميــاً في ســتينيات القــرن العشريــن حــوالى 60 مريضــاً لــكل 100000 شــخص، بينــا وصــل اليــوم إلى 
400 مريــض عالميــاً مــن بــن كل 100000 مواطــن.16 

وهــذه القاعــدة العامــة التــي يــكاد يجمــع عليهــا طبيــاً عــى مســتوى العــالم، لا تعكســها الإحصــاءات 

والتســجيلات الرســمية بدقــة، ففــي دولــة الكويــت مثــاً وصــل عــدد مــرضى التصلــب المتعــدد 104 

لــكل 100 ألــف نســمة، في حــن أن ســجلاتنا الوطنيــة تظهــر أن عــدد مــرضى التصلــب المتعــدد لدينــا 
لا يتجــاوز 39 مريضــاً لــكل 100 ألــف نســمة فقــط.17

• على المستوى الوطني	

لا توجــد إحصائيــة فلســطينية شــاملة لعــدد المصابــن بمــرض التصلــب المتعــدد في أنحــاء فلســطين 

كافــة. وقــد أســهمت الإبــادة الجماعيــة في الحــد مــن الحصــول عــى بيانــات شــاملة بهــذا الخصــوص، 

لتقتــر البيانــات التــي تــم تســجيلها عــى مــا نــره تقريــر وزارة الصحــة الفلســطينية عــن الصحــة 

في العــام 2022، والصــادر منتصــف العــام 2023، والبيانــات التــي حصلــت عليهــا الهيئــة مــن الــوزارة 

المذكــورة، رغــم أنهــا محصــورة في مــرضى الضفــة الغربيــة فقــط. 

وصــل العــدد التراكمــي للمصابــن بمــرض التصلــب المتعــدد في الضفــة الغربيــة حتــى نهايــة العــام 

2023 )1164( مريضــاً، )66%( منهــم إنــاث و)34%( ذكــور. وأغلبهــم مــن الفئــة العمريــة الواقعــة 

بــن ســن 20 عامــاً و49 عامــاً، حيــث بلغــت نســبتهم مــن هــذه الفئــة )83%(. بمعــدل انتشــار عــام 

يســاوي 39.6 مريــض لــكل 100000 مواطــن. أمــا العــدد التقديــري لمــرضى قطــاع غــزة، وباســتخدام 

ــوالى  ــدر بح ــر، فيق ــالفة الذك ــة س ــة الغربي ــخص في الضف ــكل 100000 ش ــرضى ل ــدد الم ــة ع معادل

)911( مريضــاً. وبهــذا لا يقــل العــدد الإجــالي لمــرضى التصلــب المتعــدد في كل مــن الضفــة الغربيــة 

وقطــاع غــزة عــن )2075( مريضــاً.18 وقــد تكــون هنــاك حــالات أخــرى لم يتــم تشــخيصها والكشــف 

عنهــا حتــى الآن، لجملــة أســباب منهــا، عــدم وجــود كــوادر وأدوات كافيــة ومؤهلــة لتشــخيص هــذا 

المــرض بشــكل كافٍ وسريــع، مــا ينعكــس عــى عــدد الحــالات المرضيــة المكتشــفة، لا ســيما إذا وجــد 

تبايــن حــاد في عــدد الحــالات المكتشــفة بــن المحافظــات الفلســطينية المختلفــة دون مــرر معقــول 

لذلــك، خاصــة مــع صغــر مســاحة الضفــة الغربيــة وعــدم وجــود اختلافــات مناخيــة صارخــة بــن 

16	 حسب ما ورد على لسان ممثل وزارة الصحة الفلسطينية د. نبيل علان اختصاصي الأعصاب في الحلقة الدراسية التي عقدتها الهيئة في محافظة رام الله 

  https://www.youtube.com/watch?v=0Rcy2Ah1yWg والبيرة لمناسبة اليوم العالمي لمرضى التصلب المتعدد بتاريخ 30 أيار 2024.  انظر اليوتيوب

د. زيد غانم/ طبيب أعصاب، انظر اليوتيوب https://www.youtube.com/watch?v=0Rcy2Ah1yWg المرجع السابق. 	17

18	 علما ن دولة كلبنان تقترب من الضفة الغربية وقطاع غزة من حيث عدد السكان )حوالى 5 ملايين نسمة( ومن حيث البيئة الجغرافية والمناخ سجلت 

ما يقرب من 4000 مريض تصلب متعدد لديها.

https://www.youtube.com/watch?v=0Rcy2Ah1yWg
https://www.youtube.com/watch?v=0Rcy2Ah1yWg
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ــن  ــة م ــا المرضي ــم حالته ــاج، فتتفاق ــا ع ــفة ب ــر المكتش ــالات غ ــى الح ــالي، تبق ــا.  وبالت محافظاته

جهــة، ويســتحيل بــدء العــاج معهــا بأدويــة ذات تأثــر محــدود )وتكلفــة أقــل( مــن جهــة أخــرى، 

مــا يوجــب الدفــع نحــو زيــادة عمليــات تشــخيص المــرض وتطويرهــا وتسريعهــا؛ لتحقيــق الغايتــن 

الســابقتين )تبطــيء تدهــور الحالــة المرضيــة + تخفيــض تكلفــة العــاج عــى المواطــن وعــى الجهــة 

الرســمية(.

ــا وزارة الصحــة منتصــف العــام 2024 حــول هــذه  ــا به ــي أبلغتن ــة الت ــات التفصيلي وحســب البيان

الفئــة مــن المــرضى حتــى نهايــة العــام 2023 وجنســهم وأعمارهــم وتوزيعهــم الجغــرافي بــن 
ــأتي:19 ــا ي ــظ م ــات يلاح المحافظ

• من حيث جنس المرضى	

كانـت النسـبة الأكبر للمـرضى مـن الإنـاث، حيـث بلغت نسـبة الإنـاث من المـرضى المسـجلين تراكمياً 

في العـام 2023 لـدى وزار الصحـة )66%( مـن إجمالي الحالات المسـجلة و)34%( مـن الذكور، في حين 

كانـت نسـبة الإنـاث مـن المـرضى المسـجلين في العـام 2022 مـا يقـرب مـن )57%(، والذكـور )%43(. 

تـكاد تقترب هـذه النسـب مـن حيث الجنـس من النسـب العالميـة، إذ تشري بيانات منظمـة الصحة 

العالميـة إلى أن الإنـاث هـن أكثر إصابـة بهـذا المـرض مـن الذكـور، والنسـب لدينـا بالنسـبة لتوزيـع 

المـرضى المسـجلين مـن حيـث الجنـس تصـل إلى الثلثين في حين تصـل نسـبة الذكـور إلى الثلث.

• من حيث سن المرضى	

تــوزع العــدد التراكمــي للمــرضى المســجلين مــع نهايــة العــام 2023 مــن حيــث العمــر عــى النحــو 

الآتي: )13%( للأعــار مــن 10-19 ســنة، )34%( للأعــار مــن )20-29(، )31%( للأعــار مــن 39-30، 

)18%( للأعــار مــن 40-49، )2%( للأعــار مــن)50-59(، و)2%( لكبــار الســن في الفئــة العمريــة 

مــن 60-69 ســنة. وهــذا يظهــر أن الفئــات العمريــة الأكــر تســجيلاً لهــذا المــرض هــي الأعــار مــن 

ــام 2023.   ــة الع ــى نهاي ــجلت حت ــي س ــالات الت ــالي الح ــن إج ــع )83%( م ــنة، وبواق )20-49( س

وهكــذا تقريبــاً كان الأمــر بالنســبة للأعــداد المســجلة نهايــة العــام 20.2022 

تقــرب هــذه النســب مــن النســب العالميــة التــي أعلنتهــا منظمــة الصحــة العالميــة، مشــرة فيهــا إلى 

أن هــذا المــرض أكــر شــيوعاً بــن البالغــن الشــباب ومتوســطي العمــر. ويمكــن الاعتقــاد أن هــذا الأمر 

19	 للمزيد انظر الجداول المشار لها في المرفق رقم )1(. كما نشُرت هذه الجداول في تقرير الصحة السنوي لعام 2023 الصادر عن وزارة الصحة في شهر 

الأول 2023.   تشرين 

20	 هذا هو العام الأول الذي بدأت فيه وزارة الصحة في تقريرها الصحي السنوي بنشر بيانات خاصة عن مرض ومرضى التصلب المتعدد.
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لا يحمــل دلالــة كبــرة عــى وروده بكــرة في هــذه الفئــة العمريــة، بــل تظهــر أعراضــه في هــذه الفئــة 

ــة بشــكل أكــر، مــا يدفعهــم للذهــاب نحــو التشــخيص، وبالتــالي اكتشــاف المــرض في هــذا  العمري

العمــر. ولاســيما أن منظمــة الصحــة العالميــة أشــارت إلى أنــه »ليــس مــن الســهل تشــخيص مــرض 

ــم  ــم تشــخيص إصابته ــن ت ــر الأشــخاص الذي ــا يم ــادة م ــرة. وع ــه المبك ــدد في مراحل ــب المتع التصل

بمــرض التصلــب المتعــدد بعــدة مراحــل تشــخيصية، والتــي تكــون تجربــة مقلقــة«. 

ــب المتعــدد هــو  ــا يتصــل بالتشــخيص أشــارت المنظمــة أيضــاً إلى »أن تشــخيص مــرض التصل وفي

تشــخيص اســتبعادي، ولا توجــد اختبــارات تشــخيصية نهائيــة. ويمكــن اأن يســاعد التصويــر بالرنــن 

ــل الشــوكي.  ــاغ والحب ــب في الدم ــار اللويحــات أو التصل المغناطيــي في التشــخيص مــن خــال إظه

ويمكــن أن تســاعد الاختبــارات الأخــرى، مثــل البــزل القطنــي )الخزعــة( والتصويــر المقطعــي بالتماس 

البــري... في دعــم التشــخيص«21.

• من حيث المحافظات )الضفة الغربية فقط(	

ــة 39.6  ــة الغربي ــغ معــدل انتشــار المــرض في الضف ــر، بل ــام 2023 ســالفة الذك ــات الع حســب بيان

ــغ 60.9  ــث بل ــن حي ــة جن ــار في محافظ ــدل انتش ــى مع ــن، وكان أع ــكل 100000 مواط ــاً ل مريض

مريضــاً لــكل 100000 مواطــن، تليهــا: محافظــة طولكــرم )59.2( وبنســبة قريبــة منهــا محافظــة رام 

الله )58.9(، محافظــة نابلــس )54(، محافظــة بيــت لحــم )42.9(، محافظــة قلقيليــة )37(، محافظــة 

ســلفيت )27.9(، محافظــة طوبــاس )26.2(، محافظــة الخليــل )18(، محافظــة أريحــا والاغــوار 

ــدس )14.3(.  ــة الق )16.3(، محافظ

أمــا مــن حيــث توزيــع نســب المــرضى مــن العــدد الإجــالي عــى المحافظــات حســب كل محافظــة 

فــكان عــى النحــو الآتي وعــى التوالي مــن الأعــى إلى الأدنى: نابلــس )20%(، رام الله والبــرة )%18.7(، 

جنــن )18.5%(، الخليــل )12.7%(، طولكــرم )10.5%(، بيــت لحــم )9%(، قلقيليــة )4%(، ســلفيت 

)2.1%(، القــدس )2.1%(، طوبــاس )1.5%(، أريحــا والأغــوار )%0.8(.

ــاث  ــن الإن ــدد التراكمــي هــم م ــب المــرضى بحســب الع ــات إلى أن أغل  تشــر خلاصــة هــذه البيان

ــة الواقعــة بــن ســن 20-49 )83%(، وأن أعــى عــدد مــرضى  ــة العمري )66% إلى 34%(، ومــن الفئ

ســجل في محافظــة جنــن )60.9 مريــض مــن بــن كل 100000 نســمة(.  ولكــن في الوقــت ذاتــه، ثمــة 

أكــر مــن مــؤشر يدلــل عــى أن هــذه الإحصــاءات غــر دقيقــة. 

للمزيد راجع: INT.WHO.WWW ، مرجع سابق. 	21

http://WWW.WHO.INT
http://WWW.WHO.INT
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ــة إلا  ــن محافظــات الضفــة الغربي ــة ب ــاك اختــاف شاســع في الظــروف البيئي ــه ليــس هن فرغــم أن

اننــا نجــد أن هنــاك اختلافــاً كبــراً في عــدد المــرضى مــن كل 100 ألــف نســمة في كل محافظــة منهــا، 

ففــي الوقــت الــذي يصــل فيــه عــدد المــرض المشــخصين بهــذا المــرض إلى مــا يقــرب مــن 60 مريضــاً 

لــكل 100 ألــف نســمة في محافظــات كجنــن وطولكــرم، نجــد أن عــدد المــرضى المشــخصين بالمــرض 

في محافظــة الخليــل لا يتجــاوز 18 مريضــاً لــكل 100 ألــف مواطــن.

ثالثا: سياسات الرعاية الصحية لمرضى التصلب المتعدد

	1 سياسات توفير البيانات الخاصة بمرض ومرضى التصلب اللويحي.

• السجل الوطني لمرضى التصلب المتعدد	

حســب مــا جــاء في رد وزارة الصحــة عــى مراســلة الهيئــة التــي طلبــت فيهــا التعــرف عــى طبيعــة 

ــب  ــرضى التصل ــة لم ــق في الصح ــال الح ــال إع ــوزارة في مج ــا ال ــوم به ــي تق ــا الت ــال وحجمه الأع

ــر الصحــة الســنوي للعــام 2022 عــى الموقــع  المتعــدد عــى وجــه الخصــوص،22 ومــا نــر في تقري

ــام 2023  ــنوي للع ــة الس ــر الصح ــك تقري ــام 2023 وكذل ــف الع ــة منتص ــوزارة الصح ــروني ل الالك

ــات  ــة بيان ــا وزارة الصح ــر فيه ــي تن ــرة الأولى الت ــظ أن الم ــن الأول 2024، يلاح ــادر في تشري الص

إحصائيــة عــن مــرضى التصلــب المتعــدد في الضفــة الغربيــة وتوزيعهــم مــن حيــث الســن والجنــس 

والمحافظــة التــي يتبعونهــا كانــت في تقريــر الصحــة الســنوي 2022، وكانــت المــرة الثانيــة في البيانــات 

ــام 2024. وفي كلا  ــن الأول الع ــادر في تشري ــام 2023 والص ــنوي للع ــة الس ــر الصح ــورة بتقري المنش

ــة فقــط. ــات محصــورة في مــرضى الضفــة الغربي العامــن كانــت البيان

• البيانــات المتوفــرة حــول جلســات العــاج الطبيعــي المقدمــة للمــرضى موزعــة بحســب عــدد 	

المــرضى ومحافظتهــم وجنســهم وأعمارهــم.

رغــم أن التقريــر الصحــي الســنوي لــوزارة الصحــة في العــام 2022 أشــار إلى أن مــن بــن العلاجــات 

المقدمــة لمــرضى التصلــب المتعــدد هــو العــاج الطبيعــي، إلا أن رد الــوزارة عــى رســالة الهيئــة خــا 

مــن أي بيانــات بهــذا الخصــوص.

22	 رد وزارة الصحة رقم 24/183/65 بتاريخ 2024/6/12.



الحق في الصحة: تطوير استراتيجيات وسياسات رعاية صحية كافية وعادلة
)M.S( بشأن مرضى التصلب اللويحي المتعدد

29

• بيانات حول طبيعة العلاج الوظيفي المقدم للمرضى	

لا يوجد بيانات بهذا الخصوص.

• بيانات حول طبيعة الأدوية المستخدمة مع مرضى التصلب المتعدد	

عىل المسـتوى الـدولي، تشـمل قائمـة الأدوية الأساسـية التـي تضعها وتحدثهـا منظمة الصحـة العالمية 

منـذ العـام 1977 عىل 502 عينـة دوائيـة تعترف بهـا للأمـرض المختلفـة بمـا فيهـا مـرض التصلـب 

المتعـدد، وتحتـوي كذلـك عىل 361 عينـة دوائية على القائمة الأساسـية الخاصة بالأطفـال.  وتعد هذه 

القائمـة الأساسـية وقائمـة أدوات التشـخيص الأساسـية وثيقتين أساسـيتين إرشـاديتين تسـاعدان البلدان 

عىل إعطـاء الأولويـة الصحيـة لهذه الأدويـة والأدوات الصحية التـي ينبغي أن تتاح على نطاق واسـع 

وبأسـعار معقولـة في مختلـف النظـم الصحيـة العالميـة، في إطـار إعمالها للحـق في الصحة23. 

 لم تكــن منظمــة الصحــة العالميــة قــد أدرجــت في قائمــة الأدويــة الأساســية الخاصــة بهــا إلى ذلــك 

ــت  ــرض، وإن كان ــة الم ــف حــدة انتكاس ــدد؛ لتخفي ــب المتع ــة خاصــة بمــرض التصل الحــن أي أدوي

أشــارت في إحــدى الوثائــق إلى تحســن خيــارات العــاج في الســنوات العشريــن الاخــرة، حيــث يوجــد 

في البلــدان ذات الدخــل المرتفــع العديــد مــن الخيــارات العلاجيــة عــن طريــق الفــم والوريــد والحقن 

ــض  ــل المنخف ــدان ذات الدخ ــرة في البل ــر متوف ــة غ ــذه الأدوي ــت ه ــرض. وإن كان ــذا الم ــاج ه لع

والمتوســط. أمــا عــى المســتوى الوطنــي، فالأدويــة التعديليــة لمــرض التصلــب المتعــدد متوفــرة، وهــي 

تؤخــر تطــور المــرض حســب بيانــات وزارة الصحــة عــر الآليتــن الآتيتــن:

	1 قائمــة الأدويــة الأساســية والتــي تحتــوي عــى دواء واحــد عــى الأقــل مــن كل مجموعــة مــن .

المجموعــات الرئيســة المصنفــة عالميــاً بنــاء عــى الفاعليــة حســب الجــدول الآتي:

المجموعةالدواء الموجود ضمن قائمة الأدوية الأساسية

 Recombinant human interferon beta-1a30 mcg and
recombinant human interferon beta- 1a44mcg

 Lowest efficacy category
 (platform injection therapies

 Sphingosine 1-phosphate (SIP)receptor modulators,
)(fingolimod

 Intermediate efficacy
)category (oral therapies

)Recombinant human anti-CD20, (RituximabHighest efficacy category

في القائمة الأساسية مجموعة من الأدوية متعددة الاستخدام، ولأكثر من مرض بما فيها مرض التصلب المتعدد. وفي العام 2023، اعتمدت المنظمة  	23

أمير«،  غلاتير  و«خلات  »كلادريبين«،  وهي:  إبطائه  أو  المرض  هذا  تطور  بتأخير  كفيلة  المتعدد  للتصلب  أساسية  أدوية  ثلاثة  الأساسية  القائمة  في 

و«ريتوكسيماب«.
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	2 الأدوية التي يتم توفيرها وفق آلية الشراء الخاص لبعض الحالات من المرضى:.

الدواء

Ocrelizumab 300 mg vial

Cladribine 10mg tab

Ofatumumab 20 mg/ 0.4 ml prefilled pen

• بيانــات حــول المشروعــات التطويريــة الجــاري العمــل عــى إنجازهــا لخدمــة مــرضى التصلــب 	

المتعــدد، في مجــال العــاج الطبيعــي وتأهيــل المــرضى

خال رد الـوزارة المذكـور سـابقاً أي بيانـات عـن المشروعـات التطويريـة المعمـول عليهـا بشـأن مـرضى 

التصلـب المتعـدد، لكـن وكيـل وزارة الصحـة أفـاد في اجتماعـه بالهيئـة بتاريـخ 2 أيـار 2024 بأنـه يتم 

العمـل عىل إنشـاء مركزيـن للعالج الطبيعـي وتطويرهام وسـط الضفـة الغربيـة وشاملها؛ لإفـادة 

مـرضى التصلـب المتعـدد في محافظـات الوطن كافـة، وبالذات محافظـات الخليل وبيت لحـم وأريحا.

• التغطية الصحية لمرضى التصلب المتعدد	

ــات  ــراء الفحوص ــة وإج ــات الطبي ــة والمتابع ــى الأدوي ــدد ع ــب المتع ــرضى التصل ــول م ــل حص يعم

ــاري  ــي س ــي حكوم ــن صح ــض لتأم ــل المري ــى حم ــة ع ــة والمتقدم ــعاعية العادي ــة والإش المخبري

ــي.  ــي الحكوم ــن الصح ــا التأم ــأن قضاي ــذة بش ــة الناف ــاً للأنظم ــول وفق المفع

وفي العــام 2021، ولــدى إقــرار مجلــس الــوزراء للنظــام رقــم )2( بشــأن التأمــن الصحــي الحكومــي 

ــن صحــي  ــدد الحصــول عــى تأم ــب المتع ــرضى التصل ــكان م ــح بإم ــة24 أصب للأشــخاص ذوي الاعاق

مجــاني، لهــم ولأفــراد عائلاتهــم، باعتبــار هــذا المــرض يســبب إعاقــة في الدمــاغ أو الحبــل النخاعــي 

)الجهــاز العصبــي المركــزي(، ولا يدفــع المريــض رســوم التأمــن الصحــي الســنوية، أو المشــاركات التــي 

يدفعهــا بالعــادة المــرضى الذيــن يحملــون تأمينــاً صحيــاً حكوميــاً مقابــل كل إجــراء طبــي يقومــون 

ــة  ــت اللجن ــال وافق ــذا في ح ــي(، ه ــن مغناطي ــعة أو رن ــور أش ــة، ص ــل مخبري ــراء تحالي ــه )إج ب

الطبيــة عــى منــح المريــض هــذا النــوع مــن التأمــن الصحــي. 

غــر أنــه لا توجــد أوامر/قــرارات/ تعليــات منشــورة ومعلنــة خاصــة بالموافقــة عــى أو رفــض منــح 

مريــض التصلــب المتعــدد هــذا النــوع مــن التأمــن الصحــي، أو تحــدد المعايــر الواجبــة الاتبــاع في 

للمزيد حول هذا النظام انظر تفاصيله في المرفق رقم )4(. 	24
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مثــل حــالات كهــذه، وإنمــا تخضــع لتقديــرات اللجــان الطبيــة الفاحصــة، والتــي قــد تختلــف مــن 

ــار أن أعضاءهــا يختلفــون مــن محافظــة إلى أخــرى. محافظــة إلى أخــرى، باعتب

• الكوادر الصحية المتخصصة بمتابعة هذا المرض، وتوزيعها حسب المحافظات	

ــوى  ــدد س ــب المتع ــرضى التصل ــة م ــة بمتابع ــة متخصص ــوادر صحي ــة ك ــدى وزارة الصح ــد ل لا توج

ــاء عــى محافظــات  ــوزع هــؤلاء الأطب ــابقاً. ويت ــور س ــوزارة المذك ــاء الأعصــاب حســب رد25 ال أطب
ــو الآتي:26 ــى النح ــة ع ــة الغربي الضف

جدول رقم )2(: توزيع الاطباء في محافظات الضفة

عدد السكان27المحافظة
عدد أطباء الاعصاب

وجراحة الاعصاب في المشافي الحكومية
معدل عدد الأطباء 

لكل  100000

88296930.34الخليل

43963151.14نابلس

24968910.4بيت لحم

20968910.34طولكرم

2022515طوباس

35993410.28جنين 

37746541.06رام الله

رابعاً: التنظيم الاجتماعي لمرضى التصلب المتعدد 
عــى مســتوى التنظيــم الاجتماعــي العالمــي، أنشــئ اتحــاد عالمــي للتصلــب المتعــدد )MSIF( يضــم 

ــب  ــب المتعــدد في العــالم. ويهــدف إلى تواصــل مجتمــع التصل ــات التصل ــب جمعي ــه أغل في عضويت
المتعــدد مــع بعضهــم البعــض، وتبــادل خبراتهــم ومعارفهــم ونقلهــا حــول هــذا المــرض.28

25	 رد وزارة الصحة رقم 24/183/65 بتاريخ 2024/6/12 سالف الذكر.

لم نتمكن بسبب الإبادة الجماعية التي يرتكبها الاحتلال الإسرائيلي في قطاع غزة منذ السابع من تشرين الأول 2023 من الحصول على معلومات  	26

هناك. المتعدد  التصلب  مرضى  بشأن  مماثلة 

https://www.pcbs. : هذا حسب إسقاطات الجهاز المركزي الفلسطيني للإحصاء في منتصف العام 2024 المنشورة على الموقع الالكتروني للجهاز 	27

.2024 حزيران   23 للموقع  الدخول  تاريخ   .  gov.ps/site/lang__ar/803/default.aspx

https://www.msif.org 	28

https://www.pcbs.gov.ps/site/lang__ar/803/default.aspx
https://www.pcbs.gov.ps/site/lang__ar/803/default.aspx
https://www.msif.org/
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ــام 2004،  ــدد في الع ــب المتع ــرضى التصل ــة لم ــت أول جمعي ــطين، فتأسس ــتوى فلس ــى مس ــا ع أم

وكانــت تســعى حســب نظامهــا الداخــي إلى تقديــم خدماتهــا لمــرضى التصلــب المتعــدد في مدينــة 

نابلــس عــى وجــه التحديــد. وســميت باســم »جمعيــة أصدقــاء مــرضى التصلــب المتعــدد« بموجــب 

ــة رقــم 1 لســنة 2000.   ــات الأهلي ــة والهيئ ــات الخيري ــون الجمعي قان

كما أشارت في نظامها الداخلي إلى أن ميدان عملها صحي اجتماعي خيري، وتستهدف:

	1 رصد المصابين بالمرض وإحصاءهم في منطقة نشاطها..

	2 المساعدة على توفير الخدمة الطبية الأفضل للمرضى..

	3 العمل على توفير الدعم النفسي والاجتماعي للمرضى..

	4 إقامة العلاقات مع المؤسسات الرسمية والأهلية..

	5 متابعة الدراسات والأبحاث المستجدة حول المرض في العالم..

	6 ــروع في . ــة عــر إقامــة ف ــة مســتقبلاً ليشــمل محافظــات فلســطين كاف توســيع نشــاط الجمعي

المــدن الرئيســة.

وحسب رئيس الجمعية29 فقد خطت الجمعية عدة خطوات منذ نشأتها على النحو الآتي: 

- العمـــل الجـــاد مـــع الجهـــات الرســـمية عـــى إدخـــال عـــدد مـــن أدويـــة مـــرض التصلـــب 	

ـــب في  ـــدواء المناس ـــن ال ـــث لم يك ـــام 2008، حي ـــذ الع ـــية من ـــة الأساس ـــة الأدوي ـــدد إلى قائم المتع

ـــاول المريـــض، ولا يمكـــن توفـــره إلا وفـــق إجـــراءات الـــراء الخـــاص، وبعـــد اســـتخدام كثـــر  متن

ـــة. ـــر الشرعي ـــرق غ ـــن الط م

- ـــد 	 ـــا لا يزي ـــة إلى م ـــان الأدوي ـــب في أثم ـــض التصل ـــاركة مري ـــبة مش ـــض نس ـــاه خف ـــط باتج الضغ

ـــى )%5(.  ع

- ـــس 	 ـــة نابل ـــل بمدين ـــز الأم ـــدد في مرك ـــب المتع ـــرضى التصل ـــي لم ـــاج الطبيع ـــة الع ـــض تكلف خف

ـــة. ـــن التكلف إلى )60%( م

- ــرضى 	 ــة بم ــة خاص ــة وعالمي ــة وإقليمي ــادات عربي ــات واتح ــع جمعي ــة م ــات طيب ــاء علاق بن

التصلــب المتعــدد.

مقابلة باحث الهيئة لرئيس الجمعية الفلسطينية للتصلب المتعدد، قبل اعتماد التعديلات اللازمة على نظام الجمعية من قبل وزارة الداخلية، المهندس  	29

علي حجاوي بتاريخ 2024/7/11.
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• وضع الجمعية الحالي،	

انطلاقــاً مــن الفقــرة السادســة في المــادة 6 مــن النظــام الداخــي للجمعيــة أعــاه، أجــرت الجمعيــة 

بهيئتهــا العامــة الجديــدة في العــام 2023 الآتي:

- انتخاب مجلس إدارة جديد.	

- تعديل اسم الجمعية لتكون »الجمعية الفلسطينية للتصلب المتعدد«.	

- ــات 	 ــدد في المحافظ ــب المتع ــرضى التصل ــمل م ــرافي ليش ــة الجغ ــاط الجمعي ــال نش ــل مج تعدي

ــزة،  ــة وقطــاع غ ــة الغربي ــة بالضف الفلســطينية كاف

ــي بحــق الشــعب الفلســطيني لتحــد  ــال الإسرائي ــا الاحت ــي يقترفه ــة الت ــادة الجماعي وجــاءت الإب

مــن سرعــة اعتــاد الجهــات الرســمية لهــذه التعديــات، وبالتــالي الحــد مــن إعــادة تفعيــل هــذه 

الجمعيــة مــن جديــد وانتشــار عملهــا وشــمولها المحافظــات الفلســطينية كافــة، والحــد مــن بروزهــا 

وتقديمهــا أي خدمــات لقطــاع المــرضى.

ــا العامــة  ــة لبعــض أعضــاء هيئته ــاً ســوى جهــود فردي ــة حديث ولم تلمــس جهــود واضحــة للجمعي

عــى المســتوى العمــي، التــي نتــج عنهــا عــدد مــن الأبحــاث والتقاريــر، يؤمــل أن تظهــر آثارهــا في 

الســنوات القادمــة.

• توجهات الجمعية المستقبلية	

حســب مــا أفادنــا رئيــس الجمعيــة الفلســطينية للتصلــب المتعــدد، فــإن الجمعيــة القادمــة ســوف 

تســعى الى الدفــع باتجــاه تحســن حيــاة مــرضى التصلــب المتعــدد عــر إجــراءات منهــا:

- التوعيــة ودفــع الجهــات الصحيــة الرســمية والأهليــة باتجــاه توعيــة المجتمــع والمــرضى وكوادرها 	

الصحيــة بمــرض التصلــب المتعــدد، وأعراضــه وطــرق التعايــش معــه، وطبيعــة المســاعدة التــي 

يحتاجهــا المــرضى مــن المجتمــع وذويهــم.

- إعــادة تحديــث شــبكة علاقــات الجمعيــة مــع جمعيــات التصلــب المتعــدد الدوليــة والإقليميــة 	

والوطنية.

- بناء قاعدة بيانات واتصالات شاملة مع كل مرضى التصلب المتعدد وربطهم بالجمعية.	

- الدفــع باتجــاه تحديــث الجهــات الرســمية الدائــم لقائمــة الأدويــة الأساســية الخاصــة بمــرضى 	
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التصلــب المتعــدد، وتحســن إجــراءات الــراء الخــاص للأدويــة الأخــرى التــي لا يتــم إقرارهــا 

ضمــن قائمــة الأدويــة الأساســية التــي توفرهــا.

- الدفــع باتجــاه إقــرار الجهــات الرســمية لبروتوكــول علاجــي خــاص بمــرض التصلــب المتعــدد، 	

ــه في محافظــات الوطــن كافــة. والعمــل ب

- الدفــع باتجــاه رفــع مســتوى الرعايــة الصحيــة المقدمــة لمــرضى التصلــب المتعــدد في جوانبهــا 	

كافــة لاســيما الجوانــب التــي لم تعــطَ الاهتــام الــكافي )العــاج الطبيعــي، والتوعيــة بالنظــام 

الغــذائي والريــاضي المناســب لمــرض التصلــب المتعــدد(.

خامساً: جهود الهيئة المستقلة لحقوق الإنسان بشأن التصلب المتعدد
اســتناداً إلى دورهــا في حمايــة حقــوق الإنســان ورعايتهــا عامــة والحــق في الصحــة خاصــة، عملــت 

الهيئــة المســتقلة لحقــوق الإنســان بشــأن الحقــوق الصحيــة لمــرض التصلــب المتعــدد مــا يــأتي:

• ما قبل العام 2024	

في إطــار متابعتهــا للحــق في الصحــة، كأحــد حقــوق الإنســان، اســتقبلت الهيئــة في الخمــس عــرة 

ســنة الأخــرة عــدداً مــن شــكاوى مــرضى التصلــب المتعــدد، محورهــا انقطــاع الأدويــة الخاصــة بهــم 

مــرات عديــدة في ذات العــام، وفي أكــر مــن عــام. 

وكان أشــد مــا عــانى منــه مــرضى التصلــب المتعــدد في قطــاع غــزة، هــو انقطــاع أدويــة هــذا المــرض، 

إذ أفــاد وكيــل وزارة الصحــة في قطــاع غــزة في ورشــة العمــل30 التــي عقدتهــا الهيئــة في العــام 2016 

حــول عــدم توفــر عــاج مــرضى التصلــب المتعــدد إن الــوزارة تعمــل عــى توفــر الــدواء الخــاص بهــذا 

المــرض لكنهــا تعيــش أزمــة بشــأن توفــر الأدويــة للأمــراض المزمنــة، وكانــت قــد تلقــت 324 حقنــة 

في شــهر حزيــران مــن العــام 2011، أي قبــل خمــس ســنوات. كــا لا يــزال قطــاع غــزة يعــاني مــن 

نقــص في الكــوادر والخــرات والأدوات الصحيــة القــادرة عــى تشــخيص هــذا المــرض، وبالتــالي علاجــه. 

واســتمرت الهيئــة عــر الســنوات الأخــرة في اســتقبال شــكاوى مواطنــن يســكنون قطــاع غــزة حــول 

نــدرة الأدويــة لهــذا المــرض، وعــدم العدالــة في توزيعهــا لــو توفــرت، وظلــت مســتمرة في إثــارة قضيــة 

ــة حقــوق الإنســان  انقطــاع أدويــة مــرضى التصلــب المتعــدد في أكــر مــن تقريــر ســنوي يبــن حال

ورشة العمل التي عقدتها الهيئة في قطاع غزة بتاريخ 2 تشرين الأول/ أكتوبر 2016 بعنوان »لقاء متخصص حول عدم توافر علاج مرض التصلب  	30

الصحيين. والمختصين  الخبراء  من  وعدد  العالمية  الصحة  ومنظمة  الغوث  ووكالة  الصحة  وزارة  عن  ممثلين  بحضور  المتعدد« 
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بعامــة وحالــة الحــق في الصحــة في كل مــن الضفــة الغربيــة وقطــاع غــزة عــى وجــه الخصــوص، لا 

ســيما التقاريــر الصــادرة عــن حالــة حقــوق الانســان في الأعــوام 2014-2012، 2022. 

ورغــم التقطــع المســتمر في توفــر أدويــة هــذا المــرض في الضفــة الغربيــة، أو بــطء إجــراءات توفيرهــا، 

ــراء الخــاص، غــر أن الأزمــة  ــاج توفرهــا إلى نظــام ال ــة الأساســية ويحت ــرد في قائمــة الأدوي إذا لم ت

الحقيقيــة تظهــر أكــر جــاء بالنســبة لمــرضى قطــاع غــزة، وتفاقمــت حدتهــا بعــد الإبــادة الجماعيــة 

التــي يمارســها الاحتــال منــذ تشريــن الأول/ أكتوبــر 2023، وعــدم دخــول أي أدويــة خاصــة بهــذا 

المــرض ضمــن الصفقــات الإنســانية التــي يدخلهــا بعــض المؤسســات الدوليــة.   

• العام 2024	

اعتمــدت الهيئــة هــذا العــام 2024 عامــاً خاصــاً، بمراجعــة السياســات والاســراتيجيات والممارســات 

الصحيــة المتصلــة بمــرض التصلــب المتعــدد، إذ عملــت في إطارهــا عــى مــا يــأتي:

	1 تنفيــذ حلقتــن دراســيتين لمناســبة اليــوم العالمــي لمــرضى التصلــب المتعــدد الــذي يصــادف الـــ 30 .

مــن أيــار مــن كل عــام،31 إحداهــا في محافظــة الخليــل والثانيــة في محافظــة رام الله والبــرة. 

وكانــت هاتــان الحلقتــان نفذتــا مــن الهيئــة والجمعيــة الفلســطينية للتصلــب المتعــدد وشركــة 

ــي  ــاج الطبيع ــا محــاضرات لمختصــن بطــب الأعصــاب والع ــة، إذ عُرضــت فيه ــرك للأدوي م

والدعــم النفــي، ومحــاضرات توعويــة مــن الهيئــة والجمعيــة المذكــورة.

	2 إعــداد فيلــم قصــر مدتــه 5 دقائــق تقريبــاً حــول الحلقتــن الدراســيتين، مرفــق بالتســجيلات .

ــرض  ــل ع ــم تموي ــع. وت ــاعات الأرب ــارب الس ــن تق ــدة الحلقت ــت م ــث كان ــا، حي ــة له الكامل

ــن.  الحلقت

	3 إعداد فيلم قصير لعشر دقائق تقريباً بهدف توفير دعم نفسي لمرضى التصلب المتعدد. .

وقــد اشــتمل الفيلــم عــى لقــاءات ميدانيــة مــع ثلاثــة مــرضى في أماكــن عملهــم أو في البيــت، 

ولقــاء مــع وزارة الصحــة، إضافــة إلى لقــاء مــع مديــر عــام الهيئــة المســتقلة لحقــوق الإنســان.

	4 رعايــة عــدد مــن الاجتماعــات التأسيســية للجمعيــة الفلســطينية للتصلــب المتعــدد، ومتابعــة .

إجــراءات اعتمادهــا مــع وزارة الداخليــة.

. /ar/org.worldmsday//:https :للمزيد حول اليوم العالمي للتصلب المتعدد في 30 أيار من كل عام انظر 	31

https://worldmsday.org/ar/
https://worldmsday.org/ar/
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	5 ــا . ــب المتعــدد في إطــار متابعته ــة بمــرضى التصل ــة المتصل ــا الفردي ــن القضاي ــد م ــة العدي متابع

ــة. ــن المتابع ــا الحــق في الصحــة في شــكل شــكاوى أو في أشــكال أخــرى م لقضاي

	6 ــب . ــذي يراجــع السياســات والممارســات الرســمية تجــاه مــرضى التصل ــر ال إعــداد هــذا التقري

المتعــدد وطــرق علاجهــم ومــا يتــم توفــره لهــم مــن رعايــة صحيــة، ومتابعــة التنفيــذ السريــع 

لتوصياتــه مــع الجهــات الصحيــة المختصــة، بمــا في ذلــك مــن إعــداد اســتمارة تقيــس مــدى رضــا 

مــرضى التصلــب المتعــدد عــن الخدمــات المقدمــة لهــم، وعقــد عــدد مــن المجموعــات البؤريــة 

التــي حضرهــا عــرات المــرضى بهــذا الخصــوص.
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القسم الثاني:

تقييم خدمات الرعاية الصحية المقدمة لمرضى 
التصلب المتعدد32

ــة التــي يمارســها الاحتــال الإسرائيــي بحــق الشــعب الفلســطيني في قطــاع  ــادة الجماعي أثّــرت الإب

ــات الخاصــة بمــرضى  ــا للبيان ــق، في وصولن ــة عــى نحــو أضي ــة الغربي غــزة بشــكل واســع وفي الضف

التصلــب المتعــدد في قطــاع غــزة، وأثـّـرت في قــدرة الهيئــة عــى توزيــع الاســتمارة التــي نفذتهــا وفي 

المجموعــات البؤريــة المصغــرة التــي عقدتهــا لتحقيــق غايــات هــذا التقريــر.

أولًا: منهجية تقييم الخدمات الصحية المقدمة لمرضى التصلب المتعدد
اعتمدنا في تقييم الخدمات الصحية المقدمة لمرضى التصلب المتعدد على منهج مختلط جمع بين:

	1 البحــث الكمــي المتمثــل في قــراءة رأي المــرضى مــن خــال اســتمارة الاســتبيان التــي صغناهــا .

وأجابــت عنهــا عينــة مختــارة مــن المــرضى.

	2 المعلومات . أولها:  المعلومات،  من  أنواع  ثلاثة  على  اعتمد  والذي  النوعي،  الكيفي/  البحث 

المستقاة من البيانات والإحصائيات التي استقيناها من ملفات وزارة الصحة، وثانيها: المعلومات 

التي بنيت عليها  التي مهدنا فيها لوضع كثير من العناصر  المستقاة من ورشات العمل الأولية 

الورشات مرضى وأطباء أعصاب وأطباء نفسيين  التقرير، وضمت هذه  أعمال وموضوعات هذا 

واختصاصيي علاج طبيعي، وثالثها: المجموعات البؤرية المصغرة التي جمعت عدداً من المرضى. 

تشكر الهيئة الخبير الإحصائي الأستاذ أشرف حمدان على جهوده في تحليل البيانات الكمية التي أنتجتها من الاستمارة التي تمت تعبئتها من عدد لا  	32

نفذها. التي  البؤرية  المجموعات  نتج عن  المتعدد، وما  التصلب  يقل عن )11%( من مرضى 

وتشكر الهيئة موظفتها ميساء البرغوثي على ما أبدته من جهود مهمة في تصميم استمارة البحث المنفذة وما تلاها من جهود في هذا الشأن. 
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)1(  وسيلة البحث الكمي/ الاستبيان33

ــب  ــة اللازمــة لمــرضى التصل ــة الصحي ــة إجــراءات الحصــول عــى الرعاي يهــدف الاســتبيان إلى معرف

المتعــدد والمشــكلات المختلفــة التــي تكتنفهــا، مــن واقــع تجــارب ومشــاهدات المــرضى ذاتهــم وصــولاً 

ــازم  ــل ال ــتها وعم ــمية، لدراس ــات الرس ــدم للجه ــات تق ــات وتوصي ــع مقترح ــاهمة في وض إلى المس

بشــأنها باتجــاه تحســن وضــع تلــك السياســات والاســراتيجيات المتصلــة بالرعايــة الصحيــة لمــرضى 

التصلــب المتعــدد، وبالتــالي، تحســن كميــة الخدمــات الصحيــة المقدمــة لهــؤلاء المــرضى وجودتهــا.

مجتمــع الدراســة: يشــمل مجتمــع الدراســة جميــع المــرضى/ المصابــن والمصابــات بمــرض التصلــب 

المتعــدد في محافظــات الضفــة الغربيــة.

إطــار الدراســة: يتكــون إطــار الدراســة مــن عينــة مــن المــرضى المصابــن والمصابــات بمــرض التصلــب 

المتعــدد ويتعالجــون في وزارة الصحــة الفلســطينية.

حجــم العينــة: ضمــت العينــة التــي تــم الوصــول إليهــا وتزويدهــا بالاســتمارة 235 مريضــاً بالتصلــب 

ــل  ــاث مقاب ــع )69.4%( إن ــة، بواق ــاً ومريض ــتبيان 135 مريض ــتمارة الاس ــم اس ــأ منه ــدد، عب المتع

ــور. )30.4%( ذك

تصميم العينة: عينة هذه الدراسة هي عينة طبقية عشوائية ذات مرحلتين:

-	 المرحلة الأولى: تم تحديد أسماء الأشخاص المصابين والمصابات بمرض التصلب المتعدد.

-	 المرحلــة الثانيــة: تــم اختيــار عينــة عشــوائية مــن المــرضى مــن المصابــن والمصابــات بمــرض التصلــب 

المتعــدد حســب المحافظــة والجنــس.

فترة جمع البيانات: بدأ العمل على جمع البيانات خلال الفترة من 2024/9/15-2024/8/20.

آليــة جمــع البيانــات: اســتندت عمليــة جمــع البيانــات إلى إرســال رابــط بالاســتمارة إلكترونيــاً عــر 

الواتســاب إلى المصابــن/ت لاســتيفاء الاســتمارة إلكترونيــا حيــث تــم الاســتيفاء مــن قبــل 135 مــن 

المــرضى والمريضــات.

معالجــة البيانــات: تمــت بدايــة معالجــة البيانــات عــى ملــف الاكســل وتحويــل النصــوص إلى رمــوز 

ــة تعكــس صــورة  ــات مــؤشرات أولي ــات، حيــث تمثــل هــذه البيان مــن خــال عمــل coding للبيان

حالــة المــرضى المصابــن والمصابــات بمــرض التصلــب المتعــدد وواقعهــم، حيــث تؤكــد البيانــات الأوليــة 

للمزيد مرجع رقم )2(. 	33
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ــة بالتنســيق مــع وزارة  ــة إعــداد دراســة معمقــة أكــر تغطــي المــرضى والمريضــات كاف عــى أهمي

الصحــة وذلــك مــن أجــل تحســن مســتوى الخدمــات المقدمــة لهــم.

عقبات منهجية رافقت إعداد الاستبيان

في إطــار الوصــول إلى نتائــج أكــر دقــة حــول رضــا مــرضى التصلــب المتعــدد عــن الإجــراءات الرســمية 

في تقديــم الرعايــة الصحيــة لهــم، واجهــت الهيئــة عقبــات منهجيــة حالــت دون حصولهــا عــى عــدد 

شــامل مــن الاســتبيانات التــي تغطــي كل المــرضى. 

فلم تتمكن من:

• الوصــول إلى مــرضى التصلــب المتعــدد في قطــاع غــزة بســبب الإبــادة الجماعيــة منــذ الســابع من 	

أكتوبــر/ تشريــن الأول 2023 ســواء مــن خــال اســتمارة الاســتبيان أو عــر لقــاءات المجموعــات 

البؤريــة مــع المــرضى التــي ســيتم الحديــث عنهــا لاحقــاً. 

• الوصــول إلى العــدد الكامــل مــن مــرضى التصلــب المتعــدد في الضفــة الغربيــة حســب إحصــاءات 	

وزارة الصحــة الرســمية في نهايــة العــام 2023، فمجموعــة المــرضى الذيــن تــم الوصــول إليهــم 

ــب  ــة الفلســطينية للتصل ــس اب التابعــة للجمعي هــم فقــط الموجــودون عــى مجموعــة الوت

ــب  ــرضى التصل ــالي م ــن إج ــن )20%( م ــرب م ــا يق ــاً، أي م ــم 235 مريض ــدد وعدده المتع

المتعــدد في الضفــة الغربيــة.

• الوصــول إلى )57%( مــن المــرضى الموجوديــن عــى المجموعــة المذكــورة أعــاه، فرغــم المتابعــة 	

الحثيثــة والمطالبــة المســتمرة للمــرضى لتعبئــة اســتمارة الاســتبيان إلا أنهــا لم تحصــل ســوى عــى 

تلــك النســبة مــن المــرضى الــذي تعاطــوا معهــا وقامــوا بتعبئــة الاســتمارة.

)2(  وسيلة البحث النوعي

ــغ  ــاث صي ــر ث ــي ع ــث الكيف ــب البح ــي إلى جان ــث النوع ــي البح ــار تبن ــة في إط ــدت الهيئ اعتم

ــر: أولهــا، البيانــات والســجلات الرســمية التــي  لجمــع بيانــات نوعيــة تخــدم الهــدف العــام للتقري

حصلــت الهيئــة عليهــا مــن وزارة الصحــة، وثانيهــا، ورشــات العمــل الموســعة التــي ضمــت عــدداً كبيراً 

ــي العــاج الطبيعــي  ــاء النفســيين واختصاصي ــاء الأعصــاب والأطب ــن المــرضى ومختصــن مــن أطب م

ــة التــي ضمــت إفــادات موســعة لعــدد مــن المــرضى. ــة، وثالثهــا، المجموعــات البؤري والتغذي
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• السجلات والبيانات الإحصائية34	

• ورشات عمل/ لقاءات موسعة35	

ــام، وفي  ــار كل ع ــن أي ــن م ــدد في الثلاث ــب المتع ــرضى التصل ــي لم ــوم العالم ــا بالي ــياق احتفاله في س

إطــار إعدادهــا لهــذه المراجعــة والتعــرف عــى الرعايــة الصحيــة المقدمــة لمــرضى التصلــب المتعــدد، 

وبالتــالي المســاهمة في بنــاء اســتمارة هــذا التقريــر والموضوعــات التــي تضمنهــا وبالنتيجــة المســاهمة 

في بنــاء اســتنتاجاته وتوصياتــه، عقــدت الهيئــة لقاءيــن موســعين وســط وجنــوب الضفــة الغربيــة.

ومــا يميــز هــذه اللقــاءات أنهــا ضمــت أكــر مــن فئــة لهــا علاقــة بالتصلــب المتعــدد، فــكل لقــاء ضــم 

مــا لا يقــل عــن خمســن فــرداً مــن المــرضى، وأطبــاء أعصــاب، وأطبــاء نفســيين واختصاصيــي عــاج 

طبيعــي، واختصاصيــي تغذيــة ومؤسســات رســمية وأهليــة تعنــى بالصحــة.36 

وقــد تــم فيهــا الاســتماع لوجهــات نظــر المــرضى مــن جهــة، ووجهــات نظــر مقدمــي الرعايــة الصحيــة 

لهــم ســواء في الجانــب الصحــي الرســمي أو الصحــي الخــري مــن أطبــاء أعصــاب وأطبــاء نفســيين 

ــذي يقــدم  ــب القطــاع الخــاص ال ــة أخــرى، إلى جان ــي عــاج طبيعــي وغــذائي مــن جه واختصاصي

الأدويــة والعلاجــات لهــذه الفئــة مــن المــرضى، مــع الأخــذ في الاعتبــار ألا يــؤدي حضــور هــذا القطــاع 

أو مشــاركته في رعايــة هــذه اللقــاءات إلى المــس بحــق الإنســان في الصحــة، بقــدر مــا يكــون منســجماً 

مــع مــا تضمنتــه المواثيــق الدوليــة لحقــوق الإنســان التــي ألزمــت مؤسســات الأعــال عــر الوطنيــة، 

بحقــوق الإنســان بعامــة، وحقــه في الصحــة بشــكل خــاص.37 

للمزيد حول هذه السجلات والبيانات راجع القسم الأول. 	34

للمزيد انظر المرفق رقم )4(. 	35

رغم أننا لم نتمكن من إشراك مرضى قطاع غزة في أي من فعاليات هذا التقرير أو مراجعة الرعاية الصحية المقدمة لهم بسبب الإبادة الجماعية التي  	36

يشهدها القطاع من قبل قوات الاحتلال الإسرائيلي إلا أننا تمكنّا من الحصول على تسجيل صوتي من والد أحد المرضى والذي عرض فيه معاناة ابنه 

سواء ما قبل الإبادة الجماعية أو خلالها، والتي يشترك فيها ابنه مع غيره من المرضى في القطاع ولاسيما بشأن النقص الحاصل في الدواء والغذاء والعلاج 

الطبيعي أو العلاج النفسي. 

تم في هذه اللقاءات توزيع إصدارات الهيئة التي تتحدث عن ضرورة التزام مؤسسات الأعمال التجارية بحقوق الإنسان )بما فيها شركات تصنيع  	37

والاتجار بالأدوية( سواء بشكل صريح أو ضمني ولاسيما: 1( معن شحدة دعيس وطاهر تيسير المصري وعمار جاموس، الأعمال التجارية وحقوق 

الإنسان - قضايا مختارة، )فلسطين: الهيئة المستقلة لحقوق الإنسان(، سلسلة تقارير خاصة رقم 118، 2022. 2( معن شحدة دعيس، التوازن بين 

حقوق الملكية الفكرية والحق في الصحة، )فلسطين: الهيئة المستقلة لحقوق الإنسان(، سلسلة تقارير قانونية رقم 74، 2010. 3( معن شحدة دعيس، 

إعفاء منتجي منتجات كوفيد-19 من المسؤولية القانونية عن أضرار منتجاتهم، )فلسطين: الهيئة المستقلة لحقوق الإنسان(، سلسلة تقارير قانونية 

رقم 87، 2021.
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جدول رقم )3( المشاركين/ات من حيث الجنس وطبيعتهم

لقاء 28 أيار 2024 في محافظة 
الخليل

لقاء 30 أيار في محافظة رام الله 
والبيرة 2024

1721الذكور

2924الإناث

53%63%نسبة الإناث

مرضى، مرافقو مرضى، أطباء أعصاب، طبيعة الحضور
أخصائيو علاج طبيعي أو اجتماعي 

أو نفسي، مؤسسات حقوقية، مندوبو 
أدوية مرض التصلب المتعدد.

مرضى، مرافقو مرضى، أطباء أعصاب، 
وزارة الصحة، اخصائيو علاج طبيعي 

أو نفسي، مؤسسات حقوقية، مندوبو 
أدوية مرض التصلب المتعدد.

• المجموعات البؤرية38 	

	1 الخصائص الديمغرافية للمشاركين في المجموعات البؤرية.

ــة  ــات الضف ــوم محافظ ــم في عم ــون علاجاته ــن يتعاط ــرضى الذي ــاركة الم ــى مش ــة ع ــت الهيئ عمل

الغربيــة ســوى أن بعــض المحافظــات لم يكــن منهــا مــرضى ممــن أعلنــوا عــن رغبتهــم بالمشــاركة في 

هــذه اللقــاءات/ المجموعــات البؤريــة. وفيــا يــأتي موجــز بيــاني عــن عــدد المجموعــات البؤريــة التي 

عقدتهــا الهيئــة، حيــث تــوزع المشــاركون فيهــا حســب الجنــس عــى )58%( إنــاث و)42%( ذكــور. 

ــة  ــوب الضف ــات جن ــة: )42%( محافظ ــة الصحي ــا الرعاي ــى فيه ــي يتلق ــة الت ــث المحافظ ــن حي وم

الغربيــة )الخليــل وبيــت لحــم(، )30%( محافظــات وســط الضفــة الغربيــة )محافظــات: ســلفيت، 

رام الله والبــرة، والقــدس واريحــا(، و)28%( محافظــات شــال الضفــة الغربيــة )نابلــس وطولكــرم 

ــة(. وجنــن وقلقيلي

38	 للمزيد حول الأسئلة التي طرحت في هذه المجموعات انظر مرفق رقم )3(.
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جدول رقم )4(: الخصائص الديمغرافية 

 المشاركين/ات في المجموعات البؤرية 
وع

جم
الم

ة 
وع

جم
م

20
24

/1
1/

17

ة 
وع

جم
م

20
24

/8
/2

9

ة 
وع

جم
م

20
24

/8
/1

9

ة 
وع

جم
م

20
24

/7
/2

ة 
وع

جم
م

20
24

/6
/2

6

البند

15 3 1 2 5 4 ذكر الجنس

22 8 4 4 4 2 أنثى

37 11 5 6 9 6 مجموع

جنين المحافظة

2 1 1 طولكرم

1 1 قلقيلية

7 2 3 2 نابلس

3 1 1 1 سلفيت

8 2 2 4 رام الله والبيرة

0 القدس

0 أريحا

1 1 بيت لحم

15 3 5 4 2 الخليل

13 7 3 3 سبع سنوات فأقل عدد السنوات 

التي انقضت على 
اكتشاف المرض39

13 3 6 4 أكثر من سبع سنوات 

ثانيا: نتائج تقييم الخدمات الصحية المقدمة لمرضى التصلب المتعدد من 
وجهة نظر المرضى

نعــرض في هــذا البنــد لنتائــج تقييــم الخدمــات المقدمــة لمريــض التصلــب المتعــدد مــن واقــع كل 

ــاء في  ــا ج ــيما م ــابق، لا س ــا في الس ــتخدمناها وعرضناه ــي اس ــي الت ــي والنوع ــث الكم أدوات البح

نتائــج الاســتبيان والمجموعــات البؤريــة وورشــات العمــل والبيانــات الإحصائيــة والســجلات حســب 

مــا زودتنــا بــه وزارة الصحــة. 

اخترنا معيار »أقل من سبع سنوات« و«أكثر من سبع سنوات« بالنظر إلى مجموعة الحضور وعدد السنوات التي مرت على تشخيصهم بالتصلب  	39

الحالات. هذه  حال  واقع  بحسب  المتعدد 
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	1 الخصائص الديمغرافية للمسح الميداني .

كانـت نسـبة الإنـاث المشـاركات في الإجابـة عن الاسـتبيان )69.6%(، ونسـبة الذكـور )30.4%(. وتكاد 

تقترب هـذه النسـبة مـن نسـبة الذكـور والإنـاث في إحصائيـات وزارة الصحـة )66%( إنـاث، )%34(

ذكـور(، وتقترب كذلـك مـن النسـب العالمية التي تظهر أن نسـبة المـرضى من الإناث تقترب من ثلثي 

المـرضى فيما يشـكل الذكـور الثلث.

من ناحية أخرى، توزع المبحوثون في الاستبيان من حيث حالة اللجوء ومكان السكن على النحو الآتي:

جدول رقم )5(: التوزيع النسبي لمرضى التصلب المتعدد حسب مكان السكن وحالة اللجوء

المتغيرات
الجنس

كلا الجنسينأنثىذكر

مكان السكن

48.850.049.6قرية

48.845.746.7مدينة

2.44.33.7مخيم

حالة اللجوء

26.828.928.2لاجئ

73.271.171.8غير لاجئ

إذ تشير البيانات في الجدول أعلاه إلى ما يأتي:

- )50%( مـن المـرضى يعيشـون في القريـة، و)47%( يعيشـون في المدينـة و)4%( في المخيـم، كام 	

يلاحـظ أن الإنـاث المصابـات بمـرض التصلـب المتعـدد موجـودات في القريـة أكثر مـن المدينـة. 

- هناك تساوٍ في نسب الذكور المرضى الموجودين في كل من القرية والمدينة بنسبة )%49(.	

- )72%( مــن مــرضى التصلــب ليســوا لاجئــن، وتزيــد نســبة الذكــور عــى الإنــاث غــر اللاجئــات 	

قليــاً عــى النحــو الآتي: )73%، و%71(.

- )28%( مــن مــرضى التصلــب اللوحــي لاجئــون، وتزيــد نســبة الإنــاث المريضــات اللاجئــات عــى 	

الذكــور قليــاً عــى النحــو الآتي: )29%، و%27(.

- ــن 	 ــة، و)32%( م ــة الغربي ــرضى موجــودون في محافظــات وســط الضف ــن الم ــوزع )45%( م يت

المــرضى موجــودون في محافظــات شــال الضفــة الغربيــة و)23%( مــن المــرضى موجــودون في 

جنــوب الضفــة الغربيــة.
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رسم بياني رقم )1(: التوزيع النسبي لمرضى التصلب المتعدد حسب المنطقة

إذا تمــت مقارنــة هــذه التوزيعــة الجغرافيــة للمــرضى مــع توزيعتهــم الجغرافيــة بحســب مــا ظهــروا 

في بيانــات وزارة الصحــة آنفــة الذكــر ســوف نجــد مــا يظهــره الجــدول:

جدول رقم )6(

المنطقة الجغرافية
نسب المبحوثين على 

الاستبيان

نسب المرضى حسب 

بيانات وزارة الصحة 

جنوب الضفة الغربية )محافظتا الخليل 

وبيت لحم(

%22.6%21.7

وسط الضفة الغربية )محافظات: رام الله 

والبيرة، القدس، أريحا(

%45.2 %23.7

شمال الضفة الغربية )محافظات: نابلس، 

جنين، طولكرم، قلقيلية، سلفيت، طوباس(

%32.3%54.5

نستنتج من هذا الجدول ما يأتي:

• ــت نســبة المــرضى 	 ــث كان ــة، حي ــة الغربي ــوب الضف ــن النســبتين في جن ــر ب ــارب كب ــاك تق هن

ــة الاســتبيان، في حــن كانــت  المســتهدفين بالاســتبيان )22.6%( مــن إجــالي مــن قامــوا بتعبئ

ــة )%21.7(. ــات وزارة الصح ــب بيان ــجلين حس ــرض المس ــالي الم ــبتهم في إج نس

• هنــاك اختــاف كبــر بــن نســب المــرضى المشــاركين في الاســتبيان مــن محافظــات وســط وشــال 	

الضفــة الغربيــة ونســبتهم في الواقــع حســب بيانــات وزارة الصحــة. 
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ــت %54.5(  ــة بلغ ــات وزارة الصح ــب بيان ــة حس ــة الغربي ــال الضف ــرضى ش ــبة م ــم أن نس فرغ

مــن إجــالي عــدد المــرضى، إلا أن نســبة مشــاركتهم في الاســتبيان لم تتجــاوز )32.3%( مــن إجــالي 

ــة  ــب وزارة الصح ــة بحس ــة الغربي ــط الضف ــرضى وس ــبة م ــت نس ــا. وكان ــاركين فيه ــرضى المش الم

ــة  ــت مرتفع ــن إجــالي المــرضى المســجلين، غــر أن نســبة مشــاركتهم في الاســتبيان كان )23.7%( م

ــاف  ــذا الاخت ــدو أن ه ــتمارة. ويب ــاركين في الاس ــرضى المش ــالي الم ــن إج ــت الى )45.2%( م ووصل

عائــد إلى أســباب منهــا: الوضــع الأمنــي الأكــر تعقيــداً في محافظــات شــال الضفــة الغربيــة مقارنــة 

بمحافظــات وســطها الــذي أثـّـر في أكــر مــن جانــب.  فمــن ناحيــة، لم تتمكــن الهيئــة مــن عقــد أي 

لقــاء وجاهــي مــع مــرضى الضفــة الغربيــة؛ ليغيــب أي جهــد توعــوي بهــذا الخصــوص مــن شــأنه أن 

يعــرف أكــر بالاســتبيان ويدفــع المــرضى ويحفزهــم أكــر عــى تعبئتــه. ومــن ناحيــة أخــرى، انقطــاع 

الانترنــت والكهربــاء المتكــرر وتقطــع الطــرق والمواصــات بــن هــذه المحافظــات ذاتهــا بفعــل الإبــادة 

الجماعيــة ربمــا يكــون حــرم المــرضى في محافظــات شــال الضفــة مــن المعرفــة بالاســتبيان ومتابعــة 
العمــل عليهــا.40

 توزيع مرضى التصلب المتعدد حسب الحالة التعليمة والاجتماعية

ــة عــى: )73%( متزوجــون حيــث تتســاوي  ــة الاجتماعي تــوزع المــرضى المشــاركين مــن حيــث الحال

ــن  ــر المتزوج ــن غ ــدد م ــب المتع ــرضى التصل ــن م ــل )24%( م ــور، وفي المقاب ــاث والذك ــب الإن نس

ــة  ــا مــن الناحي ــاث )23%(. أم ــور بـــ )27%( والإن ــد نســبة المــرضى غــر المتزوجــن مــن الذك وتزي

التعليميــة فتوزعــوا عــى: )69%( مــن مــرضى التصلــب المتعــدد حاصلــون عــى الشــهادة الجامعيــة؛ 

منهــم )75%( إنــاث و)56%( ذكــور. و)22%( مــن المــرضى حاصلــون عــى شــهادة الثانويــة العامــة؛ 

ــاث. ــور و)19%( إن ــم )29%( ذك منه

طرُحت الاستمارة حتى تتم الإجابة عنها على مجموعة مرضى التصلب المتعدد التابعة للجمعية الفلسطينية للتصلب المتعدد المنشأة على الواتس أب.  	40

وقد بلغ عدد المرضى المنضمين لهذه المجموعة في الفترة التي طرُحت فيها الاستمارة 235 عضوا. وعندما طرحت الهيئة سؤالاً على هذه المجموعة عن 

المحافظة التي يتبعونها، أجاب عن هذا السؤال 89 مريضا من المنضمين لها فقط، بواقع )38%( من إجمالي المرضى. وقد توزع المرضى المجيبون عن 

هذا السؤال بين المحافظات أعلاه )شمال وجنوب ووسط الضفة الغربية( على النحو الآتي: الشمال 44.2%، الوسط 33.9%، الجنوب 20.2%. وإذا ما 

افترضنا أن من أجابوا عن هذا السؤال هم ذاتهم الذين عبؤوا الاستمارة سوف تكون هذه النسب أكثر قربا من الدقة، وإذا ما افترضنا ان هناك من 

المرضى الذي سجل بحسب مكان عمله وهو محافظات وسط الضفة الغربية إلا أن أصوله تعود الى محافظات شمال الضفة الغربية، وبالتالي احتسب 

حسب مكان عمله والمكان الذي يتلقى فيه الخدمة الصحية وهو وسط الضفة، رغم أنه من شمالها.
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جدول رقم )7(: التوزيع النسبي لمرضى التصلب المتعدد حسب الحالة التعليمية والاجتماعية 

المتغيرات
الجنس

كلا الجنسينأنثىذكر

الحالة الاجتماعية

26.823.424.4أعزب

73.273.473.3متزوج

0.00.00.0أرمل

الحالة التعليمية

14.66.48.9أقل من الثانوية العامة

29.319.122.2الثانوية العامة

56.174.568.9جامعي

لا توجد بيانات رسمية توضح المستوى التعليمي لمرضى التصلب المتعدد المسجلين لدى وزارة الصحة 

حسب التسجيلات الرسمية المعلنة.

توزيع مرضى التصلب المتعدد حسب نوع مؤسسة العمل ومعدل الدخل الشهري

يعمــل مــا نســبته )26%( مــن مــرضى التصلــب المتعــدد في مؤسســات خاصــة؛ منهــم )49%( ذكــور 

مقابــل )15%( إنــاث، و)15%( مــن مــرضى التصلــب المتعــدد يعملــون في مؤسســة حكوميــة؛ منهــم 

)15%( ذكــور وإنــاث أيضــاً، و)47%( مــن مــرضى التصلــب المتعــدد أفــادوا بأنهــم لا يعملــون؛ منهــم 

)63%( إنــاث مقابــل )15%( ذكــور.

وكان )56%( من المرضى دخلهم ما بين 1880 شيكلاً وأقل من 5000 شيقل، وتتساوى هذه النسبة 

بين الذكور والإناث، بالمقابل نجد أن )38%( من المرضى دخلهم الشهري أقل من الحد الأدنى للأجور 

)1880 شيكلاً( تزيد لدى الإناث أكثر من الذكور حسب الجدول أعلاه، و)6%( فقط من المرضى 

دخلهم أكثر من 5000 شيكل، منهم )11%( للذكور مقابل )3%( للإناث. وكذلك لا توجد بيانات 

رسمية معلنة عن طبيعة عمل المرضى والرواتب أو الدخول التي يحصلون عليها.



الحق في الصحة: تطوير استراتيجيات وسياسات رعاية صحية كافية وعادلة
)M.S( بشأن مرضى التصلب اللويحي المتعدد

47

جدول رقم )8( التوزيع النسبي لمرضى التصلب المتعدد حسب نوع مؤسسة العمل 

ومعدل الدخل الشهري 

المتغيرات
الجنس

كلا الجنسينأنثىذكر

نوع المؤسسة

48.815.126.0مؤسسة خاصة

0.00.00.0مؤسسة أهلية

14.615.115.0مؤسسة حكومية

19.55.810.2عمل خاص

2.41.21.6مؤسسة دولية

14.662.847.2لا أعمل

معدل الدخل الشهري

33.341.338.4أقل من 1880 شيكلاً

أكثر من 1880 شيكلاً وأقل 

55.655.655.6من 5000 شيكل

11.13.26.1أكثر من 5000 شيكل

	2 القضايا المرتبطة بتشخيص مرض التصلب المتعدد.

بــرز في نقاشــات المجموعــات البؤريــة، نســبة قليلــة مــن المــرضى تــم تشــخيصهم ومعرفــة إصابتهــم 

ــتغرقت  ــخيص اس ــة التش ــأن عملي ــاد ب ــم أف ــهر، وأغلبه ــة أش ــاً وفي بضع ــدد سريع ــب المتع بالتصل

ســنوات عــدة، ومراجعــة عــدد مــن الأطبــاء )العامــن، العيــون، الباطنــي، الأعصــاب،... الــخ(، 

والاســتماع لتشــخيصاتهم حــول مــا تعرضــوا لــه، وأخــذ علاجــات مختلفــة لم تثمــر عــن عــاج العــرض.  

ذلــك أن عمليــة تشــخيص المــرض ظاهــر الأعــراض عليهــم لم تكــن مســألة ســهلة أو سريعــة. مــا 

ــوا إلى  ــى وصل ــي، حت ــن مغناطي ــور رن ــعة وص ــور أش ــرة وص ــات كث ــراء فحوص ــم إلى إج اضطره

تشــخيص دقيــق ونهــائي بإصابتهــم بالمــرض، مــا ســبب لهــم متاعــب صحيــة واقتصاديــة كثــرة. وظــل 

ــاً دائمــاً، ولم تســعفه أدويــة الأطبــاء في التخلــص مــن هــذا  المريــض يشــعر بــأن لديــه عارضــاً صحي

العــارض أو التخفيــف منــه، أو معرفــة مــا يشــعر بــه ومــا كنــه المــرض المتســبب في هــذا العــارض.

ولم تقــف حــدود العنــاء عنــد التنقــل بــن أمكنــة مختلفــة أو أخصائيــن مختلفــن داخــل فلســطين 
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ــاً. وهــذا يستشــف  ــل تعــدت ذلــك إلى خــارج فلســطين كالأردن مث لتشــخيص الوضــع الصحــي، ب

مــن روايــات المــرضى في المجموعــات البؤريــة المختلفــة التــي عقدتهــا في أوقــات متباينــة ومحافظــات 

عــدة: »قــد يكــون هنــاك نقــص في فيتامــن B12«، ويقــول آخــر بانــه تــم تشــخيصه: »تعــب نفــي 

وليــس عضويــاً، وأنــه يفتعــل المــرض وليــس بــه أي علــة، حســب ذلــك الطبيــب«.  أجــرى المريــض 

ــا عــى طبيــب أعصــاب  ــم عرضه ــن مغناطيــي لدماغــه والنخــاع في عمــوده الفقــري، ث صــورة رن

مختــص؛ ليكتشــف الطبيــب أن المريــض مصــاب بالتصلــب المتعــدد. 

وأفــاد مريــض آخــر، بأنــه عــرض نفســه عــى أكــر مــن طبيــب في فلســطين والأردن، دون قدرتهــم 

عــى تحديــد مــا يعانيــه إلا بعــد ســنتين، عنــد عــرض فحوصاتــه عــى طبيــب أعصــاب، ليكتشــف أن 

لديــه تصلبــاً متعــدداً، وبعدهــا بــدء رحلــة العــاج. وأكــد ذلــك: »أنــا ذهبــت لأكــر مــن طبيــب عــام 

واختصــاصي، وحتــى أكــر مــن طبيــب أعصــاب، ومــع ذلــك تــم تشــخيصي بالتصلــب المتعــدد بعــد 

عــدة ســنوات«.  فيــا عــر اخــر عــن: »شــخصوني معــي غــروف وأعطــوني دواء لمــدة ســنة تقريبــا، 

ومــا زبــط، فشــخصوني مــرض آخــر وأعطــوني دواء كــان ســنة، ومــا زبــط فتــم بعــد ذلــك تشــخيصي 

بالتصلــب المتعــدد«.

ووضَـح أحـد المشـاركين: »إن المشـكلة في تأخـر التشـخيص أو عـدم معرفـة المـرض لا تتوقـف عنـد 

التشـخيص الأسـاسي للمـرض الـذي يكـون في بدايـة دخولـك إلى عائلـة التصلـب المتعـدد وإنمـا أيضـا 

تتكـرر ذات المشـكلة في تشـخيص ومعرفـة الهجمة/ الانتكاسـة التي قد تحدث في فترات غير معروفة 

وغري محـددة بعـد تشـخيص الحالـة المرضيـة النهائيـة كمريـض تصلـب متعدد لهـؤلاء المـرضى. ففي 

إحـدى الحـالات التـي حصـل معـي فيهـا غبـاش في العيـون، وهـي بالعـادة تعتبر هجمـة/ انتكاسـة 

طبيـب  أفـادني  المختلفـة،  الالكترونيـة  المـرضى  النـت ومجموعـات  في  ومتابعـاتي  معرفتـي  بحسـب 

الأعصـاب في المستشـفى الـذي ذهبـت عنـده أنهـا قد تكـون جيوب، ولم يعـرف أنها هجمة تسـتدعي 

العالج السريـع. فذهبـت عنـد طبيـب أعصـاب آخر، فكتـب لي تقريـر بالحالـة، فأدُخلت المستشـفى 

الحكومـي بنـاء عىل ذلـك سـتة أيـام. وبعـد هيـك عملـولي تحويلـة طبيـة إلى مستشـفى المقاصـد، 

وأخـذت 8 جلسـات بلازمـا. تكلفتهـا 120000 شـيكل، يشـارك المريـض في 15000 شـيكل منها، وهذه 

تكلفـة عاليـة عىل المريـض. وهـذا رغـم أن معـي التأمين الصحـي المجاني«.

مريضــة أخــرى: »شُــخّصت بالتصلــب المتعــدد بعــد عنــاء اســتمر لمــدة 6 ســنوات، وعندمــا شــخصت 

قــال لي الطبيــب في مستشــفى عاليــة، أنــت مريضــة بهــذا المــرض منــذ أكــر مــن 10-15 ســنة، وكايــن 

آخــذ أدويــة أخــرى لا تفيــد مــرضي وليــس لهــا علاقــة بــه. واطبــاء آخريــن قالــوا لي إن هــذه الأعــراض 

التــي عنــدك هــي ناتجــة عــن تركيــزك العــالي في عملــك، حيــث كنــت أعمــل ســاعات عمــل طويلــة، 
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ــأني مصــاب بمــرض  ــخّصت ب ــا شُ ــض اخــر »أن ــد مري ــبة«. ويؤك ــا محاس ــام والحســابات فأن في الأرق

ــدي مــن 2007، وراجعــت  التصلــب المتعــدد في الأردن العــام 2016، فرغــم أن الأعــراض كانــت عن

العديــد مــن الأطبــاء في فلســطين بمــا فيهــم أطبــاء أعصــاب، وعملــت العديــد مــن الفحوصــات وأيضــا 

ــار مريــض  ــك في الأردن«. واث ــم ذل ــى ت ــن مغناطيــي غــر أنهــم لم يكتشــفوا مــرضي حت صــورة رن

ــا تــم تشــخيصي منــذ بدايــة ظهــور الأعــراض في  يتلقــى العــاج في مديريــة صحــة نابلــس انــه: »أن

العــام 2019، ولم أعــاني في عمليــة التشــخيص«. 

جدول رقم )9(: نسبة المرضى الذين تم تشخيصهم النهائي بمرض التصلب المتعدد حسب 

مكان التشخيص والفترة الزمنية التي مضت عليه 

كلا الجنسينأنثىذكرالمتغيرات

مكان التشخيص

95.093.694.0داخل فلسطين

5.06.46.0خارج فلسطين

الفترة الزمنية التي مضت على التشخيص النهائي

39.031.934.1أقل من 3 سنوات

46.353.251.1من 3-10 سنوات

1114.614.914.8 سنة فأكثر

يظهر من الجدول أعلاه ما يأتي:

• أن )94%( من المرضى تم تشخيصهم داخل فلسطين و6%( خارجها.	

• أن )51%( مــى عــى تشــخيصهم بالمــرض بشــكل نهــائي مــا بــن 3-10 ســنوات، وتزيــد نســبة 	

الإنــاث اللــواتي تــم تشــخيص المــرض لهــن خــال تلــك الفــرة بـــ )53%( مقابــل )46%( للذكــور. 

و)34%( مــن المــرضى تــم تشــخيص المــرض لهــم منــذ أقــل مــن 3 ســنوات، و)15%( مــن المــرضى 

تــم تشــخيص المــرض منــذ 11 ســنة. 

• أن )26%( مـن المـرضى تـم تشـخيص المـرض لهـم مـن قبل طبيـب العيـون، ويلاحـظ أن )%33( 	

مـن الذكـور تـم تشـخيص المـرض مـن قبـل طبيـب العيـون مقابـل )22%( للإنـاث، و)58%( تم 

تشـخيص المـرض مـن أكثر مـن دكتـور، وهنـاك )5%( مـن المـرضى تم تشـخيص المرض مـن قبل 

طبيـب عام.
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• أن )81%( مــن المــرضى قــد زاروا مــن )1-5 أطبــاء( لتشــخيص أعــراض التصلــب المتعــدد، حيــث 	

نلاحــظ أن الذكــور بلغــت نســبة تشــخيصهم للمــرض وصلــت )87%( مقابــل )79%( للإنــاث، 

ــم  ــدد، منه ــب المتع ــراض التصل ــخيص أع ــاء( لتش ــن )6-10 أطب ــرضى زاروا م ــن الم و)17%( م

)13%( للذكــور مقابــل )18%( للإنــاث.

• مـن ناحيـة أخـرى أظهـر سـؤال آخـر أن )74%( مـن المـرضى تـم تشـخيص المـرض لهـم في أقـل 	

مـن سـنة، بواقـع )85%( ذكـور مقابـل )69%( إنـاث. و)16%( مـن المـرضى أفـادوا بـأن عمليـة 

التشـخيص النهـائي اسـتغرقت مـا بين عامين إلى ثلاثة أعـوام؛ بواقـع )8%( ذكور مقابـل )%20( 

إنـاث، و)10%( مـن المـرضى أفـادوا بـأن عمليـة التشـخيص اسـتغرقت أكثر مـن ثلاث سـنوات.

 الإجراءات الطبية الخاصة بفحص مرض التصلب المتعدد

ظهــر مــن نتائــج الاســتبيان اختــاف طبيعــة الإجــراءات الطبيــة المتبعــة في تشــخيص ســبب العــرض/ 

الأعــراض الظاهــرة عــى المريــض للوصــول إلى التشــخيص بالإصابــة بالتصلــب المتعــدد مــن مريــض 

إلى آخــر، ومــن منطقــة الى أخــرى. ويوضــح الرســم أدنــاه طبيعــة الإجــراءات الطبيــة التــي أجريــت 

للمريــض حتــى وصــول الطبيــب المختــص إلى تحديــد إصابتــه بالتصلــب المتعــدد.

رسم بياني رقم )2(: التوزيع النسبي للمرضى الذين قاموا بعدة فحوصات طبية لتشخيص 

مرض التصلب المتعدد
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يظهر هذا الرسم وغيره من الرسومات:

• ــور 	 ــن الدكت ــب م ــط بطل ــي فق ــن مغناطي ــورة رن ــراء ص ــوا بإج ــرضى قام ــن الم أن )37%( م

لتشــخيص مــرض التصلــب المتعــدد؛ منهــم )53%( ذكــور مقابــل )30%( إنــاث، و)19%( مــن 

المــرضى قامــوا بعــدة فحــوص تشــخيصية للمــرض مــن تحاليــل مخبريــة وفحــص سريــري وصورة 

رنــن مغناطيــي وخزعــة، بلغــت للذكــور)8%( مقابــل )24%( للإنــاث، و)10%( مــن المــرضى 

قامــوا بالفحوصــات الخمســة المطلوبــة لتشــخيص المــرض.

• ــائي 	 ــخيص النه ــل التش ــهم قب ــم بأنفس ــن فحوصاته ــع ثم ــوا بدف ــرضى تكفل ــن الم أن )66%( م

بالمــرض منهــم: )59%( ذكــور مقابــل )69%( إنــاث، و)18%( مــن المــرضى تكفلــت الحكومــة 

بدفــع ثمــن فحوصاتهــم قبــل التشــخيص النهــائي بمــرض التصلــب المتعــدد منهــم: )26%( ذكــور 

مقابــل )15%( إنــاث و)7%( مــن قبــل الحكومــة والمريــض تكفلــوا بدفــع ثمــن التشــخيص.

• أن)43%( مــن المــرضى تكفلــوا بدفــع ثمــن فحوصاتهــم بعــد التشــخيص النهــائي بالمــرض منهــم: 	

)34%( ذكــور مقابــل )47%( إنــاث، و)37%( مــن المــرضى تبــن أن الحكومــة تكفلــت بدفــع 

ثمــن فحوصاتهــم بعــد التشــخيص النهــائي بالمــرض منهــم: )46%( ذكــور مقابــل )33%( إنــاث، 

و)16%( مــن قبــل الحكومــة والمريــض تكفلــوا بدفــع ثمــن الفحوصــات بعــد التشــخيص.

مدة الجلسة الأولى للمرض ونوعية المعلومات المتعلقة به

طــرح ســؤال في الاســتبيان حــول مــدة الجلســة التــي قضاهــا الطبيــب مــع المريــض حتــى يبُلغــه بأنــه 

مصــاب بمــرض التصلــب المتعــدد، بعــد أن أجريــت لــه الفحوصــات اللازمــة كافــة. وقصــد مــن هــذا 

الســؤال التعــرف إلى مــدى الجهــد التوعــوي الــذي يقــوم بــه طبيــب الأعصــاب الــذي يعطــي المريــض 

التشــخيص النهــائي لحالتــه في بدايــات تشــخيصه بالمــرض. 

فقــد ظهــر أن مــا يقــرب مــن )20%( مــن المــرضى لم تتجــاوز مــدة إبلاغهــم بالمــرض ربــع ســاعة، 

وبلغــت مــدة هــذه الجلســة عنــد)55.6%( مــن المــرضى مــا بــن ربــع ســاعة وســاعة.  وعنــد ســؤال 

ــرض  ــن الم ــة ع ــات كافي ــم معلوم ــة لإعطائه ــذه الجلس ــدة ه ــة م ــدى كفاي ــن م ــم ع ــرضى ذاته الم

وكيفيــة التعامــل معــه، كانــت إجابــة )80%( منهــم أنهــم لم يحصلــوا عــى القــدر الــكافي مــن المعرفــة 

ــذا  ــل به ــة أفض ــم الى توعي ــعرون بحاجته ــوا يش ــه، وظل ــش مع ــل والتعاي ــة التعام ــم وكيفي بمرضه

المــرض ولاســيما في بدايــة تشــخيصهم بــه. 



الهيئة المستقلة لحقوق الإنسان »ديـوان المظالم« | سلسلة تقارير خاصة رقم )127(

52

رسم بياني رقم )3(: التوزيع النسبي للمرضى حسب مدة الجلسة الأولى التي بلغوا فيها 

بطبيعة المرض بعد إجراء الفحوصات اللازمة

• أشــارت البيانــات في الشــكل أعــاه إلى أن )56%( مــن المــرضى اســتمرت الجلســة الأولى التــي 	

أبلغهــم فيهــا الطبيــب بالمــرض وطــرق علاجــه وأعراضــه مــن ربــع ســاعة إلى ســاعة، )%49( 

ذكــور مقابــل )59%( إنــاث. و)24%( مــن المــرضى اســتمرت هــذه الجلســة أكــر مــن ســاعة، 

)34%( ذكــور مقابــل )19%( إنــاث. و)20%( مــن المــرضى اســتمرت الجلســة الأولى معهــم أقــل 

مــن ربــع ســاعة، )17%( ذكــور مقابــل )22%( إنــاث.

• ورغــم النســب التــي تحــدث فيهــا المــرضى عــن المــدة التــي اســتغرقتها الجلســة الأولى الخاصــة 	

ــوا هــم أو  ــه الفحوصــات المختلفــة، إلا أنهــم شــعروا بأنهــم لم يحصل بإبلاغهــم بمــا خلصــت ل

ــاد )43%( مــن المــرضى المســتجوبين  ــة عــن هــذا المــرض، إذ أف ذووهــم عــى معلومــات كافي

بأنهــم أخــذوا معلومــات قليلــة عــن المــرض مــن طبيبهــم، بواقــع )39%( ذكــور مقابــل )%45( 

ــل )%38(  ــور مقاب ــع )34%( ذك ــة بواق ــات كافي ــذوا معلوم ــرضى أخ ــن الم ــاث، و)37%( م إن

إنــاث، و20%( مــن المــرضى فقــط هــم الذيــن أفــادوا بأنهــم لم يتلقــوا معلومــات كافيــة، بواقــع 

)27%( ذكــور مقابــل )17%( إنــاث.
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جدول رقم )10(: التوزيع النسبي للأفراد حسب إن كان هناك خطأ في التشخيص وفي 

حال وصف له علاج للمرض الخاطئ

المتغيرات
الجنس

كلا الجنسينأنثىذكررمز الإجابة

هل كان هناك خطأ في التشخيص منذ ظهور 

الأعراض الأولى لمرض التصلب

34.150.045.2نعم

65.950.054.8لا

هل وصفت لك علاجات للمرض الذي شخصت 

به خطأ بعد ظهور أول الأعراض للتصلب

71.478.777.0نعم

28.621.323.0لا

كم هي الفترة التي مرت منذ التشخيص 

الخاطئ وحتى التشخيص النهائي بمرض 

التصلب المتعدد

33.327.028.3من شهر الى 6 أشهر

11.116.215.2من 7- 12 شهر

55.656.856.5أكثر من 13 شهر

• ــور 	 ــذ ظه ــاك خطــأ في تشــخيص المــرض من ــه كان هن ــا نســبته )45%( مــن المــرضى أن ــاد م اف

ــخيص. ــأ في التش ــد أي خط ــه لا يوج ــادوا بأن ــل )55%( أف ــه، مقاب ــراض الأولى ل الأع

• ــه خطــأ بعــد 	 ــذي شــخصوا ب ــه وصــف لهــم علاجــات للمــرض ال ــا نســبته )77%( بأن ــاد م اف

ظهــور أول أعــراض المــرض. و)23%( أفــادوا بأنهــم لم يوصــف لهــم أي علاجــات للمــرض الــذي 

شــخصوا بــه خطــأ.

• افــاد مــا نســبته )57%( بمــي فــرة 13 شــهراً مــرت بــن التشــخيص الخاطــئ وحتــى وصولــه إلى 	

التشــخيص النهــائي الصحيــح بمــرض التصلــب المتعــدد. و)28%( مــن المــرضى اســتمرت معهــم 

هــذه الفــرة مــا بــن شــهر إلى 6 أشــهر، و)15%( مــن المــرضى اســتمرت مــن شــهر 7-12 شــهراً.

	3 القضايا المرتبطة بأدوية مرض التصلب المتعدد.

ــم عــى  ــل في حصوله ــوا مــن مشــكلة واحــدة عــى الأق ــم عان ــب المتعــدد بأنه ــاد مــرضى التصل أف

الأدويــة اللازمــة لمــرض التصلــب المتعــدد. فمــن تقطــع في توفــر الــدواء )ربيــف، أفونكــس، مبثــرا/ 

ــة في وصــف  ــر عادل ــق إجــراءات غ ــرة والأخــرى، إلى تطبي ــن الف ــخ( ب ــا، ...ال روتكســيماب، جيلين

نــوع الــدواء الــذي يحتاجــه المريــض، حيــث لم تبنــى عمليــة وصــف الــدواء عــى أســاس الحاجــة 

الطبيــة بقــدر مــا تحكّــم في وصفهــا معايــر غــر عادلــة كمعيــار »الأقــل تكلفــة« ومعيــار »الواســطة 

والمحســوبية«، فضــاً عــن »البيروقراطيــة المقيتــة« في إجــراءات توفــر هــذا الــدواء أو ذاك، إلى وصــف 
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ــج المســح  ــك نتائ ــد ذل ــض. وتؤك ــب والمري ــن الطبي ــاش ب ــر لنق ــض دون أن يخضــع الأم دواء للمري

الكمــي، حيــث تبــن ان مــا نســبته )63%( مــن المــرضى انقطعــوا عــن الأدويــة ولم يأخذوهــا، بواقــع 

)29%( ذكــور مقابــل )40%( للإنــاث.

ــا التــي أثارهــا المــرضى حــول. كــا أفــاد )37%( مــن  ــة مــن القضاي وأكــدت نتائــج الاســتبيان جمل

ــة الخاصــة بالمــرض.  المــرضى المســتجوبين بأنهــم لم ينقطعــوا عــن أخــذ الأدوي

لم يخــل الأمــر مــن فــرات تقطــع للــدواء، خاصــة قبــل انتشــار )كورونــا( بالنســبة لــدواءي »ربيــف« 

أو »أفونكــس«، وغيرهــا مــن الأدويــة، التــي لا يــزال التقطــع في توفيرهــا مســتمراً كــدواءي »مبثــرا/ 

ــه بانتظــام، واعتبــاره  روتكســيماب«. وأفــاد مريــض آخــر، بــأن معاناتــه مــن عــدم توفــر الــدواء ل

»كثــر مشــاكل« كلــا طالــب بحقــه، كانــا وراء قــراره التوقــف، منــذ العــام 2016 عــن أخــذ الأدويــة 

ــات اختصــاص  ــع جه ــرض م ــذا الم ــن ه ــته ع ــه الخاصــة ودراس ــى مراجعات ــد ع ــة، واعتم الموصوف

ــط  ــات فق ــى النبات ــاد ع ــات، والاعت ــات الحيوان ــن منتج ــالٍ م ــذائي خ ــام غ ــد نظ ــة؛ لتحدي دولي

وبعــض الأســاك ومنتجاتهــا. 

ــه  ــه تعاطي ــذي يحدث ــار الجســدية والتعــب ال ــاب تخفيــف الآث ــا قــرر مريــض آخــر - ومــن ب بين

لــدواء )ربيــف( 3 مــرات في الأســبوع - أن يأخــذ إبــرة واحــدة فقــط أســبوعياً، كل خميــس؛ لأن اليــوم 

ــض آخــر مشــكلة  ــار مري ــاء والتعــب، وأث ــه تحمــل العن ــح ل ــالي يكــون إجــازة مــن العمــل، يتي الت

ــه، وقــد زادت الميــول الانتحاريــة عنــده  أن الطبيــب لم يتناقــش معــه حــول الــدواء قبــل وصفــه ل

نتيجــة تعاطيــه لهــذا الــدواء الموصــوف، »فالطبيــب بالعــادة يصــف الــدواء الموجــود، والــذي لا يرتب 

تكلفــة عــى الجهــة الرســمية أكــر مــن أخــذه بمعيــار حاجــة المريــض الصحيــة أو تأثــره منــه ســواء 

بالإيجــاب أو الســلب. ولــدى مراجعتــه للطبيــب بعــد أخــذه لهــذا الــدواء الموصــوف لمــا يقــرب مــن 

ــرة الطبيــب وأخــذ يقــول  ــارت ثائ ــه ث أربــع ســنوات وإبلاغــه بتلــك النتيجــة التــي آلــت لهــا حالت

بعــد أن ســمع بتأثــرات هــذا الــدواء عليــه: مســتنكراً مــن وصــف لــك هــذا الــدواء، كان يجــب ألا 

تأخــذه، لأن هــذا الــدواء يخلــق نفســية ســيئة بالنظــر إلى حالتــك الخاصــة، وكان يجــب أن يصــف 

لــك دواء آخــر«. 
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رسم بياني رقم )4(

وثمــة مريــض آخــر رفضــت لجنــة الــراء الخــاص توفــر دواء آخــر لــه عــى نظــام الــراء الخــاص، 

ــه دواء  ــف ل ــب أن يص ــن الطبي ــت م ــد، وطلب ــل والي ــح في الرج ــف واض ــن ضع ــه م ــم معانات رغ

آخــر، بحجــة أن هنــاك »بروتوكــولاً علاجيــاً يســتدعي مــن الطبيــب أن يســلكه قبــل أن يقــدم عــى 

هــذا الــدواء.  وفي هــذا أفــاد بعــض أطبــاء الأعصــاب بــأن هنــاك ترتيبــاً معينــاً لــدى وزارة الصحــة 

للأدويــة ينبغــي عــى الطبيــب أن يلتزمــه، لكــن هــذا الترتيــب تحكمــه أثمــان هــذه الأدويــة أكــر مــن 

اعتــاده عــى منطــق الحاجــة الطبيــة.

ــا،  ــراءات أخذه ــول إج ــيماب( ح ــرا/ روتكس ــرة )المبث ــون إب ــن يتعاط ــرضى الذي ــف الم ــا اختل ك

فأحدهــم قــال: »في بدايــة أخــذك للإبــرة، تأخذهــا اليــوم، ثــم بعــد أســبوعين، ثــم بعــد ســتة أشــهر، 

وبعــد ذلــك تســتمر في أخذهــا كل ســتة أشــهر«. في حــن قــال مريــض آخــر إنهــا أعطيــت لــه بصيغــة 

»بكــج« فيــه ثــاث إبــر، »الأولى اليــوم مثــاً، والثانيــة بعــد أســبوعين، والثالثــة بعــد ســتة أشــهر«، 

ثــم بعــد ســتة أشــهر، يبــدأ معــك الطبيــب »ببكــج جديــد، ثــاث إبــر، الأولى لحظــة زيارتــه، والثانيــة 

ــتة  ــرة كل س ــذ الإب ــك تؤخ ــد ذل ــن بع ــرى. لك ــرة أخ ــهر م ــتة أش ــد س ــة بع ــبوعين والثالث ــد أس بع

أشــهر«.

في هــذه الحالــة، نجــد أن كل مريــض عــرض تجربتــه التــي اختلفــت عــن تجربــة غــره، وهــذا مــا 

أثــار اســتغراب بقيــة المــرضى في المجموعــة الذيــن لم يكونــوا قــد وصفــت لهــم هــذه الإبــرة بعــد أو 

أنهــم تجاوزوهــا إلى مــا هــو أقــوى منهــا، وأخــذوا يتســاءلون حــول البروتوكــول العلاجــي الســليم في 

هــذا الشــأن، وهــل هنــاك بالفعــل بروتوكــول علاجــي واحــد يلتــزم بــه جميــع الأطبــاء الرســميين في 

المحافظــات كافــة. علــا أن هذيــن المريضــن كانــا في نفــس المحافظــة.
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ــر طبيــب الأعصــاب ورفضهــا مــن خــارج  ــول تقاري ــر قب ــار المــرضى مشــكلة أخــرى تتصــل بمعاي أث

ــر  ــي توافــق عــى بعــض هــذه التقاري ــة والت ــة الطبي ــل اللجن ــة الرســمية مــن قب المنظومــة الصحي

وترفــض بعضهــا الآخــر دون مــرر مقنــع، مــا قــد يلُجــئ بعــض المــرضى إلى البحــث عــن واســطة قادرة 

عــى التدخــل وتمكينــه مــن الحصــول عــى الــدواء الموصــوف دون البحــث في وجــود ضرورة طبيــة 

أو عدمهــا. ومريــض آخــر وصــف لــه دواء »الاكريفــوس« غــر أنــه بحاجــة إلى بــذل ذات المعانــاة في 

الحصــول عــى الــدواء كل مــرة، خاصــة أن هــذا الــدواء ليــس في قائمــة الأدويــة الأساســية ويحتــاج إلى 

الــراء الــدوري وفــق نظــام الــراء الخــاص الــذي يحتــاج إلى وقــت بالعــادة.

ــة  مــن جانــب آخــر، أظهــر النقاشــات ونتائــج المســح الكمــي ان )88%( مــن المــرضى أخــذوا أدوي

ــرضى  ــن الم ــد )12%( م ــن نج ــاث. في ح ــل )86%( إن ــور مقاب ــع )93%( ذك ــم، بواق ــة بمرضه خاص

أفــادوا بأنهــم لم يأخــذوا أدويــة التصلــب المتعــدد، فقــد أفــاد أحــد المــرضى بأنــه لم يعــرف أن هنــاك 

ــن  ــن م ــن عام ــر م ــد أك ــرض إلا بع ــة بالم ــخيصه بالإصاب ــدى تش ــذه ل ــرض أن يأخ ــن المف دواء م

التشــخيص، ذلــك أن الطبيــب الــذي شــخصه بالمــرض لم يصــف لــه الــدواء. ومريضــة أخــرى، لم يصــف 

ــد  ــب بع ــرضى التصل ــة لم ــره وزارة الصح ــذي توف ــدواء ال ــى ال ــول ع ــراءات الحص ــب إج ــه الطبي ل

تشــخيصها المــرض، مــا اضطرهــا إلى شراء تلــك الأدويــة عــى حســابها الخــاص لعــدة أشــهر قبــل أن 

تعــرف بإجــراءات الحصــول عليهــا مــن وزارة الصحــة، حيــث إن تكلفــة هــذه الإبــر مرتفعــة وقدرتهــا 

الاقتصاديــة محــدودة وضعيفــة، حيــث إن زوجهــا عامــل وانقطــع عــن عملــه خــال فــرة الإبــادة 

الجماعيــة التــي ترتكبهــا إسرائيــل نهايــة العــام 2023 والعــام 2024.

في الخلاصــة، ورغــم أن ســجلات وزارة الصحــة تشــر إلى أن هنــاك تصنيفــاً للأدويــة حســب فعاليتهــا 

ــم شراؤه وفــق نظــام الــراء  ــذي يت ــد المريــض ســواء في القائمــة الأساســية أو ال وتطــور المــرض عن

الخــاص، إلا أن المــرضى يــرون أن الحاجــة الطبيــة ليســت هــي المعيــار الــذي يتــم اتباعــه دائمــاً في 

وصــف هــذا الــدواء أو ذاك، بقــدر اعتمادهــا عــى أســباب أخــرى.

	4 القضايا المرتبطة بالرعاية الصحية المساندة )العلاج الطبيعي، الدعم النفسي(.

يحتــاج مريــض التصلــب المتعــدد، كغــره مــن مــرضى الأمــراض العصبيــة والمناعيــة الأخــرى إلى أن 

تســند الأدويــة التــي توصــف لهــم ببعــض العلاجــات الأخــرى كالعــاج الطبيعــي والدعــم النفــي41، 

غــر أن المريــض لا يحصــل هــذه الخدمــة المســاندة، ولا تقــدم لــه توعيــة مناســبة حــول مــا ينبغــي 

انظر الربورتاج المعد من قبل الهيئة في إطار الدعم النفسي لمرضى التصلب المتعدد: 	41

 https://www.facebook.com/ICHRP/videos/1137195604631059 

https://www.facebook.com/ICHRP/videos/1137195604631059
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ــم  ــن متابعاته ــم م ــرضى معلوماته ــتقي الم ــل يس ــدد. ب ــذا الص ــه في ه ــه إتيان ــي علي ــا لا ينبغ وم

ــتواه  ــرض ومس ــة الم ــا: طبيع ــرة منه ــباب كث ــا لأس ــون فيه ــد يختلف ــي ق ــة، والت ــم الخاص وقراءاته

ــافي والتعليمــي، والمســتوى الاقتصــادي. ــم، والمســتوى الثق لديه

حول الدعم النفسي

ــة في اســتبانتها عــدداً مــن  ــه لمــرضى التصلــب المتعــدد، طرحــت الهيئ في إطــار الدعــم النفــي ذات

الأســئلة ذات العلاقــة بالدعــم النفــي، حيــث أفــاد )56%( مــن المــرضى المصابــن بمــرض التصلــب 

أنهــم لم يتلقــوا دعــاً نفســياً بشــأن مــرض التصلــب المتعــدد بواقــع )58%( ذكــور و)55%( إنــاث، 

ــم  ــن المــرضى المســتجوبين بأنه ــاد )19%( م ــوا دعــاً نفســياً، في حــن أف ــن المــرضى تلق و)25%( م

تلقــوا دعــاً نفســياً ولكــن بشــكل قليــل.

مــن جهــة أخــرى، أفــاد )75%( مــن المــرضى الذيــن تلقــوا دعــاً نفســياً بأنهــم تلقــوه مــن مركــز 

خــاص، و)14%( مــن المــرضى تلقــوا الدعــم النفــي مــن الأهــل والعائلــة، و)5%( مــن المــرضى تلقــوا 

دعــاً نفســياً مــن مؤسســة خيريــة.

جدول رقم )11(: التوزيع النسبي للأفراد الذين تلقوا دعماً نفسياً

الجنسالمتغيرات

كلا الجنسينأنثىذكررمز الإجابة

سبق وتلقيت دعماً نفسياً 

بشأن مرض التصلب المتعدد

28.923.725.2نعم

13.221.519.1قليلا 

57.954.855.7لا

6.32.43.5حكوميمصدر الدعم النفسي

6.34.95.3خيري

81.373.275.4خاص

0.02.41.8وكالة غوث وتشغيل اللاجئين

6.317.114.0غير ذلك )الأهل والعائلة(
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العلاج الطبيعي

ــوا أي  ــدد لم يتلق ــب المتع ــرض التصل ــن بم ــرضى المصاب ــن الم ــتبيان أن )57%( م ــج الاس ــاء في نتائ ج

ــوا علاجــاً  ــم تلق ــادوا بأنه ــاً، و)11%( أف ــوا علاجــاً طبيعي ــن المــرضى تلق عــاج طبيعــي، و)32%( م

طبيعيــاً لكــن بشــكل قليــل. والمــرضى الذيــن تلقــوا علاجــاً طبيعيــاً بصــورة عامــة أو بشــكل قليــل لم 

ــوا عــن الاســتبيان. تتجــاوز نســبتهم )43%( مــن إجــالي المــرضى الذيــن أجاب

رسم بياني رقم )5(: التوزيع النسبي للمرضى الذين تلقوا علاجاً طبيعياً حسب التلقي أو عدمه

	5 القضايا المرتبطة بالتوعية بمرض التصلب المتعدد )توعية المرضى وذويهم والمجتمع والطواقم .

الصحية غير المتخصصة(

تبــن مــن خــال نتائــج نقاشــات المجموعــات البؤريــة والمســح الكمــي وجــود إشــكالية كبــرة فيــا 

ــن  ــتقوها م ــي اس ــات الت ــى أن حجــم المعلوم ــرضى ع ــع الم ــق جمي ــرض، اتف ــة بالم ــق بالتوعي يتعل

الطبيــب الــذي اكتشــف المــرض أو شــخّصه التشــخيص النهــائي كان محــدوداً، وأجمعــوا عــى أنهــم لم 

يســبق لهــم أن خــذوا أي منشــورات تــرح عــن هــذا المــرض مــن جهــات رســمية أو غــر رســمية. 

ــا أتعالــج في مستشــفى عاليــة وتعامــل الطاقــم الصحــي معــي جيــدة  تفيــد احــدى المريضــات »أن

جــدا، حتــى أنهــم كثــرا مــا يســتفسروا منــي بعــض القضايــا المرتبطــة بهــذا المــرض، حيــث يكــون 

عندهــم معلومــات معينــة وحابــن يزيدوهــا أكــر فأكــر«. 

ــدد  ــي تح ــة الت ــراءات الإداري ــى الإج ــاً ع ــحب أيض ــرض تنس ــذا الم ــدودة به ــة المح ــا أن التوعي ك
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ــب المتعــدد  ــان واحــد، لمــرضى التصل ــكان و/أو زم ــا تكــون في م ــادات المتخصصــة، ف ــد العي مواعي

ــن  ــة م ــم نابع ــة له ــى أي خصوصي ــرضى، دون أن تراع ــة الم ــع بقي ــم م ــم مزجه ــا يت فحســب، وإنم

ــض. ــا المري ــي يعانيه ــكلها الت ــراض وش ــة الأع ــاف طبيع اخت

ومريــض آخــر يقــول: »هنــاك مســألة لهــا علاقــة بتوعيــة النــاس حتــى لا يتأخــروا في الذهــاب إلى 

تشــخيص مرضهــم، ومــا قــد يترتــب عليــه مــن تأخــر في أخــذ العلاجــات المبطئــة للتدهــور، وهــذه 

ــة  ــة بالأنظم ــة خاص ــة توعي ــى أي ــا ع ــبق وأن حصلن ــك لم يس ــة. كذل ــون منعدم ــكاد تك ــور ت الأم

ــض  ــب لمري ــذائي المناس ــام الغ ــور )النظ ــة التده ــن سرع ــئ م ــد تبط ــي ق ــاندة، والت ــة المس العلاجي

ــي المناســب( ». ــاج الطبيع ــاضي المناســب، الع ــام الري ــب، النظ التصل

وفي ذات الإطــار أكــدت نتائــج الاســتبيان المذكــور آنفــا عــى ضعــف التوعيــة بمــرض التصلــب المتعدد، 

حيــث أفــاد )76%( مــن المــرضى أن الجلســة الأولى التــي أعقبــت اكتشــاف المــرض لم تأخــذ الوقــت 

ــد )%20(  ــع ســاعة عن ــث لم تتجــاوز الرب ــة، حي ــات الكافي ــه المعلوم ــض وذوي ــكافي لإعطــاء المري ال

ــون معــه ومــع  ــة عــن مرضهــم وكيــف يتعامل ــالي، لم يأخــذ المــرضى المعلومــات الكافي منهــم. وبالت

أعراضــه وأدويتــه. وأكــد )80%( مــن المــرضى المســتجوبين أنهــم لم يحصلــوا في الجلســة الأولى تلــك 

عــى توعيــة كافيــة بالمــرض. في حــن أفــاد أكــر مــن )40%( مــن المــرضى بأنهــم لا يعلمــون بوجــود 

تأمــن صحــي حكومــي مجــاني قــد يحصلــون عليــه فيــا لــو تقدمــوا لأخــذه مــن وزارة الصحــة.

وبمــا أن هــذا الجهــد التوعــوي ينبغــي أن تقــوم بــه الجمعيــات التــي تعنــى بالتصلــب المتعــدد أو 

التــي تعنــى بالقضايــا الصحيــة بشــكل أســاسي، غــر أن الجمعيــة الفلســطينية للتصلــب المتعــدد لا 

تــزال واعــدة وليــس لهــا دور في هــذا الشــأن. 

ورغــم أن )84%( مــن المــرضى المســتجوبين أفــادوا بأنهــم يعرفــون الجمعيــة الفلســطينية للتصلــب 

ــن  ــر ع ــبة لا تع ــذه النس ــة( إلا أن ه ــة قليل ــم بالجمعي ــة )24%( منه ــت معرف ــدد )وإن كان المتع

حقيقــة الواقــع ولا عــن فاعليــة هــذه الجمعيــة ســواء في الجهــد التوعــوي أو غــره بقــدر مــا قــد 

ــا هــذه الاســتمارة ســميت، بجهــد  ــي طرحــت عليه ــدة إلى أن مجموعــة الوتــس اب الت تكــون عائ

مــن أعضــاء مجلــس إدارة هــذه الجمعيــة غــر المعتمديــن مــن وزارة الداخليــة، باســم »الجمعيــة 

الفلســطينية للتصلــب المتعــدد«، وكان أغلــب مــن قــام بتعبئــة هــذه الاســتمارة إن لم يكــن جلهــم 

ــرضى  ــن الم ــبة م ــذه النس ــرراً لأن ه ــون م ــد يك ــا ق ــذا م ــة. وه ــذه المجموع ــى ه ــرضى ع ــن الم م
ــيء.42 ــا ب ــم لم يســتفيدوا منه ــة رغــم أنه ــم بالجمعي ــادوا بمعرفته المســتجوبين أف

42	 للمزيد حول الجمعية راجع القسم الأول من هذا التقرير.
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من جانب آخر، يبدو أن ضعف التوعية بمرض التصلب المتعدد لا يخص فقط المرضى وذويهم والمجتمع 

وإنما أيضا العاملون في الحقل الصحي، ذلك أن )52%( من المرضى الذين استهدفتهم الاستمارة يعتقدون 

أن قليلاً من أفراد الطاقم الصحي لديهم المعرفة بمرض التصلب المتعدد، و)24%( من المرضى يرون 

لا  المستجوبين  المرضى  من  و)%24(  المتعدد،  التصلب  معرفة بمرض  لديهم  الصحي  الطاقم  أفراد  أن 

يعتقدون أن لدى الطاقم الصحي معرفة عامة مناسبة بمرض التصلب المتعدد.

رسم بياني رقم )6(

	6 القضايا المتصلة بالإرشاد الرياضي والغذائي.

كشفت نتائج المسح الكمي المتعلقة بالارشاد الرياضي والغذائي عن عدم تلقي ما نسبته )49%( من 

مناسباً.  رياضياً  إرشاداً  تلقى )%30(  لهم، في حين  المناسبة  الرياضات  إرشاد رياضي حول  أي  المرضى 

رياضياً من  كان من قبل مركز خاص، و)25%( تلقوا إرشاداً  رياضياً  وما نسبته )70%( تلقوا إرشاداً 

 )%5( أن  حين  في  خيرية.  مؤسسة  قبل 

تلقوا إرشاداً رياضياً كان مصدره الحكومة.  

كما تبين ان ما نسبته  )45%( من المرضى 

الأغذية  حول  غذائي  إرشاد  أي  يتلقوا  لم 

المناسبة لمرضهم، في حين  أو غير  المناسبة 

تلقى )29%( إرشاداً غذائياً حول الأغذية 

التصلب  لمريض  المناسبة  غير  أو  المناسبة 

المتعدد.

رسم بياني رقم )7(
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رسم بياني رقم )8(: التوزيع النسبي لمصدر الإرشاد الغذائي للمرضي المصابين بمرض التصلب

	7 القضايا المرتبطة بالتميّز وعدم المساواة بين المرضى في تلقي الرعاية الصحية و/أو اختلاف .

إجراءات الحصول عليها بين المحافظات

أثــار المــرضى الذيــن التقــت بهــم الهيئــة أو أجابــوا عــن الاســتمارة التــي طرحتهــا، عــدداً مــن المشــاكل 

تتصــل بعــدم العدالــة في توزيــع الخدمــات الصحيــة فيــا بينهــم، ســواء في الفــرة التــي يقضونهــا 

مــع طبيبهــم أو حجــم التوعيــة التــي يتلقونهــا أو طبيعــة الأدويــة الأساســية أو المســاندة أو إجــراءات 

الحصــول الرعايــة الصحيــة التــي تلزمهــم.

فقــد أشــار )64%( مــن المــرضى عــن اعتقادهــم بعــدم وجــود إجــراءات موحــدة في حصولهــم عــى 

الرعايــة الصحيــة التــي يتلقونهــا، في حــن أفــاد )36%( مــن المــرضى باعتقادهــم أن إجــراءات العمــل 

التــي تتبــع مــع المــرضى فيــا يتلقونــه مــن رعايــة صحيــة كانــت موحــدة مــع جميــع المــرضى.

مــن جانــب آخــر، وفي ردهــم عــى الســؤال الأكــر وضوحــاً حــول مــدى تعرضهــم للتمييــز وعــدم 

المســاواة في تلقيهــم الرعايــة الصحيــة الخاصــة بهــم كمــرضى تصلــب متعــدد فقــد توزعــت النتائــج 

حســب الجــدول الآتي:

• )43%( مــن المــرضى أفــادوا بتعرضهــم للتمييــز وعــدم المســاواة في تلقــي الرعايــة الصحيــة، في 	

حــن أفــاد )37%( مــن المــرضى بأنهــم لم يتعرضــوا للتمييــز وعــدم المســاواة في تلقــي الرعايــة 

الصحيــة، و)20%( مــن المــرضى أفــادوا بأنهــم تعرضــوا بشــكل قليــل للتمييــز وعــدم المســاواة.

• )46%( مــن المــرضى أفــادوا بأنهــم شــعروا بــأن هــذا التمييــز حرمهــم مــن الحصــول عــى رعايــة 	
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ــن المــرضى  ــاد )9%( م ــاث، في حــن أف ــل )53%( إن ــور مقاب ــع )36%( ذك ــة بواق ــة معين صحي

ــة  ــة معين ــة صحي ــز قــد حرمهــم مــن الحصــول عــى رعاي ــأن هــذا التميي بأنهــم لم يشــعروا ب

بواقــع )14%( ذكــور مقابــل )6%( إنــاث، و)45%( مــن المــرضى أفــادوا بأنهــم شــعروا بشــكل 

قليــل أن هــذا التمييــز قــد حرمهــم مــن الحصــول عــى رعايــة صحيــة.

• )88%( مـن المـرضى أفـادوا بـأن التمييـز تـم في مركـز الرعايـة الصحيـة في القطـاع الحكومـي، 	

بالمقابـل )8%( مـن المـرضى أفـادوا بـأن التمييـز تـم في مركـز الرعايـة الصحيـة في القطـاع الخـاص.

تقديم شكاوى حول التمييز وعدم المساواة 

ظهر من نتائج الاستمارة أن:

• )63%( مــن المــرضى لم يتقدمــوا بــأي شــكوى عــن هــذا التمييــز أو الحرمــان مــن الحصــول عــى 	

الرعايــة الصحيــة، بالمقابــل )37%( مــن المــرضى تقدمــوا بشــكوى عــن هــذا التمييــز أو الحرمــان 

مــن الحصــول عــى الرعايــة الصحيــة 

• )70%( من المرضى الذين تقدموا بشكوى رفعوا شكاوى لوزارة الصحة.	

• )42%( مــن المــرضى الذيــن قدمــوا شــكاوى أفــادوا بأنــه لم يتــم إنصافهــم بعــد تقديــم الشــكوى 	

بواقــع )18%( ذكــور مقابــل )60%( إنــاث، و)39%( مــن المــرضى شــعروا بأنــه تــم إنصافهــم 

بعــد تقديــم الشــكاوى بواقــع )64%( للذكــور مقابــل )20%( للإنــاث.

	8 القضايا المتصلة بمسلكيات الأطباء في تعاملهم مع المرضى.

أفــاد أكــر مــن مريــض بــأن طريقــة تعامــل الطبيــب أو الاطقــم الصحيــة تختلــف مــن مــكان إلى 

ــت  ــا كان ــان إذا م ــض يختلف ــع المري ــه م ــل وأهميت ــض الى آخــر، وأن شــكل التعام ــن مري آخــر، وم

المراجعــة في المستشــفى الحكومــي أو العيــادة الخاصــة للطبيــب، رغــم أنــه قــد يكــون ذات الطبيــب 

في عيــادة المستشــفى وفي العيــادة الخاصــة.  وربمــا يكــون اختــاف التعامــل مــرراً ومعقــولاً في بعــض 

الحــالات، وفي حــالات أخــرى ليــس لــه مــا يــرره حســب نقاشــات الهيئــة مــع العديــد مــن الأطبــاء 

ومشــاهداتها. 

فمثــاً، الطبيــب في وزارة الصحــة قــد يكــون عليــه أكــر مــن التــزام في ســاعاته المحــدودة في 

المستشــفى، فهــو بحاجــة إلى تقديــم الرعايــة للمــرضى المســجلين في عيادتــه في المستشــفى الحكومــي، 
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حتــى وإن كانــت قدرتــه تســتوعب في اليــوم 20 مريضــاً مثــاً، فمــن يســجل للمراجعــة أكــر مــن 

ضعفهــم في نفــس الوقــت المتــاح لــه وهــو ســاعتان عــى ســبيل المثــال، مــا يدفعــه لــإسراع في عــاج 

المريــض و/أو يجمــع بــن أكــر مــن مريــض في الغرفــة في ذات الوقــت أو غيرهــا مــن المخالفــات. كــا 

ــادة عــى مرضــاه المقيمــن في المستشــفى. في حــن أن الوقــت  ــة المعت أنــه بحاجــة إلى إجــراء الجول

المتــاح للمريــض في العيــادة الخاصــة أكــر، وبالتــالي يكــون بإمــكان المريــض أن يســأل أكــر والطبيــب 

كذلــك أن يطيــل التحــدث والــرح. 

ــل  ــة أفض ــة صحي ــم رعاي ــب تقدي ــكان الطبي ــرضى إن بإم ــن الم ــدد م ــول ع ــر، يق ــب آخ ــن جان م

ــدود  ــاء في - ح ــة أطب ــي، وأن ثم ــفى الحكوم ــه في المستش ــدود أمام ــت المح ــذا الوق ــض في ه للمري

الممكــن - يقدمــون رعايــة صحيــة جيــدة، حتــى وإن لم تلــب حاجــة المريــض، خاصــة عندمــا يلتــزم 

ــة في  ــة عالي ــل بجدي ــزم بالعم ــن، ويلت ــدد للموظف ــد المح ــادرة في الموع ــور والمغ ــب بالحض الطبي

المــدة المفروضــة عليــه بموجــب النظــام الــدارج عــى الموظفــن الرســميين، وتتوقــف المحســوبيات في 

موضــوع أخــذ المريــض الــدور عنــد الطبيــب فيكــون رقمــه 4 مثــاً ولا يــأتي 5 مــرضى آخــرون أمامــه، 

ولــو ولــو ولو...الــخ.

يقــول مريــض: »المعاملــة الســيئة مــن بعــض الأطبــاء والممرضــن موجــودة لكــن غــر مقصــودة بقــدر 

ــرة  ــاً، المريــض عندمــا يذهــب لأخــذ إب مــا تكــون ناتجــة عــن ضغــط العمــل وكــرة المــرضى. فمث

المبثــرة ممكــن يتــم وضعــه في غرفــة لمــرضى باطنــي مقيمــن في المستشــفى فيهــا 4-5 مــرضى، وليــس 

هنــاك عــدد كافي مــن الممرضــن، فلــا أطلــب الممــرض حتــى أســاله ســؤال يتأخــر كثــراً حتــى يــأتي 

ويقــول لي: مفكــر فــش غــر انــت و/أو انــت مفكرهــا اوتيــل«. 

مريــض آخــر يقــول: »في إحــدى المــرات مــا كان في إبــرة في مستشــفى عاليــة الحكومــي - الخليــل 

وأرســلوني مــن الخليــل إلى مستشــفى بيــت جــالا، ورغــم انتقــالي لمســافة أبعــد لأخــذ الإبــرة )مــن 

محافظــة الخليــل إلى محافظــة بيــت لحــم( إلا أنــه كان هنــاك قســم خــاص في المستشــفى للمــرضى 

ــة في  ــة للإقام ــس بحاج ــاعات، ولي ــدة س ــتغرق ع ــد يس ــي ق ــراء طب ــرة أو إج ــذون إب ــن يأخ الذي

ــد  ــل جي ــة، وتعام ــرا، وغــر مضغــوط، وفي ممرضــن كفاي ــد كث المستشــفى، وكان هــذا القســم جي

جــدا، فلــاذا لا يكــون مثــل هــذا الأمــر متوفــر في محافظــة الخليــل«. 

مريضــة أخــرى قالــت: »أكيــد فيهــم كويســن وفيهــم مــش كويســن، يعنــي مــا بنحــي ان الطاقــم 

الطبــي كلــه ســيئ. بــس تحديــدا مريــض التصلــب المتعــدد الــذي قــد يعــاني في قدرتــه عــى الوقــوف 

ــاك مراعــاة لوضعــه  أو في مشــيته أو في نظــره أو غيرهــا مــن الأمــور هــذه تســتدعي أن يكــون هن

مقارنــة بمريــض آخــر لا يعــاني مــن هــذه الأمــور، وقــد يكــون قــادرا عــى انتظــار الــدور أكــر«. 
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	9 القضايا المرتبطة بالسرية الطبية.

أفــاد أحــد المــرضى عــن مــدى الاحتفــاظ بسريــة المعلومــات الطبيــة التــي تحيــط بحالتــه الصحيــة في 

المستشــفى بــأن »هنــاك سريــة عاليــة بحســب علمــي ومشــاهداتي ســوى أنــه في بعــض الحــالات كان 

ــة  ــة وتدريبي ــات تعليمي ــي لغاي ــاء يســألون عــن حالت ــون )ممرضــات( أو اطب ــون صحي ــاك عامل هن

لهــم فأجيبهــم دون تحــرج في ذلــك، وكنــت أحفزهــم كمتدربــن وأشــجعهم عــى طــرح أي ســؤال 

يخطــر في بالهــم طالمــا أنــه لغايــات تعليميــة، وأقــول إذا لم تســأل لــن تســتفيد، وهــذا هــو حــالي في 

بدايــة حيــاتي المهنيــة فقــد ســاعدني مــن هــو قبــي أثنــاء تــدرّبي عــى مهنتــي، ولــولا أنــه ســمح لي 

بالاطــاع عــى مــا لا يطلــع عليــه النــاس غــر المهنيــن في مهنتــي لمــا تعلمــت«.

مــن جهــة أخــرى أضــاف أحــد المــرضى: »أنــا لا أريــد أن يطلــع عــى حالتــي إلا مــن كان لــه علاقــة 

بتقديــم الخدمــة الطبيــة فقــط، وحصــل معــي في أكــر مــن زيــارة لطبيــب الأعصــاب أن كان في غرفــة 

الطبيــب أكــر مــن مريــض في ذات الوقــت، لا مشــكلة عنــدي، نســبيا، مــن حضــور مــن هــم أصحــاب 

مهــن صحيــة شريطــة أن لا يؤثــر ذلــك عــى حقــي في الاســتفادة مــن الوقــت المحــدود المعطــى لي«. 

.	10 القضايا المرتبطة بمركز او طاقم متخصص بمرض التصلب المتعدد

من الموضوعات الهامة التي اثيرات في أكثر من مناسبة/ نشاط في معرض عملنا على مدى كفاية وعدالة 

الاستبيان،  البؤرية،  المجموعات  العمل،  )ورشات  المتعدد  التصلب  لمرضى  الطبية  الإجراءات  تقديم 

وغيرها( هو ضرورة ان يكون هناك مركز طبي متخصص في مرض التصلب المتعدد على وجه الخصوص.

ــب  ــا يراجعــون في المستشــفى الحكومــي لا يراهــم ســوى طبي ــض انهــم عندم ــاد اكــر مــن مري اف
الاعصــاب فقــط، رغــم ان الاعــراض التــي قــد يتعــرض لهــا المريــض قــد ترتبــط بأكــر مــن طبيــب،43 

فبعضهــا لــه علاقــة بالعصــب البــري وبعضهــا الاخــر بالعصــب المســؤول عــن الحركــة، او بالعصــب 

المرتبــط بعمــل اجهــزة أخــرى في الجســم، والتــي مــن المفــرض ان يشــارك في تشــخيصها وتطورهــا 

طبيــب الاعصــاب والطبيــب المختــص بذلــك الجهــاز )عيــون، باطنــي، مســالك بوليــة وغيرهــم(، وانمــا 

قــد يوجهــون مــن طبيــب الاعصــاب بالذهــاب والحجــز عنــد ذلــك الطبيــب او يحصلــون عــى تلــك 

الخدمــات الصحيــة الاخــرى في عيــادات اطبــاء اختصــاص )النظــر او الباطنــي او المســالك البوليــة أو 

البنكريــاس(. وهــؤلاء الأخصائيــن بالإضافــة الى انهــم غــروا مرتبطــن ببعضهــم البعــض، فهــم ايضــا 

قــد يكونــوا غــر مطلعــن عــى الملــف الطبــي الكامــل للمريــض بشــكل وافي.

حتى وان كان طبيب الاعصاب قد يعطي المريض الذي بحاجة تحويلة الى الطبيب المختص الا ان ذلك يستدعي ان تذهب وتسجل وتنتظر دور قد  	43

يكون بعد فترة طويلة يكون فيها المريض قد تأذى أكثر. 
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ــب  ــض التصل ــة لمري ــة مناســبة ودوري ــة صحي ــص رعاي ــاروا مســألة ضرورة تخصي مــرضى آخــرون اث

ــن  ــت مع ــن او وق ــب مع ــدد طبي ــب المتع ــض التصل ــص لمري ــم ان يخص ــرح بعضه ــدد، فط المتع

)عيــادة خاصــة( للمراجعــة بحيــث لا يكــون هنــاك مــرضى آخريــن في نفــس الوقــت، ويتمكــن مريض 

التصلــب المتعــدد مــن اخــذ وقــت كافي للمراجعــة. واضــاف اخريــن فكــرة ان يكــون هنــاك فحــص 

دوري شــامل لمريــض التصلــب كل فــرة، قــد تكــون كل ســنة او خلافــه. وان يتــم وضــع هــذا الامــر 

في البروتوكــول الطبــي الخــاص بعــاج مــرضى التصلــب المتعــدد، لــي يطبــق هــذا الاجــراء عــى كافــة 

المــرضى دون تمييــز في كافــة المحافظــات.

ــدا،  ــدد تحدي ــب المتع ــص في التصل ــب مخت ــاك طبي ــاروا موضــوع ان يكــون هن ــن اث ــرضى آخري وم

وليــس فقــط في الاعصــاب )تخصــص في التخصــص(. »نعــم طبيعــي ان لا نتمكــن مــن توفــر 

اختصــاصي التصلــب المتعــدد في كل محافظــة ولكــن قــد يكــون مثــل هــذا الطبيــب موجــود في المركــز 

الخــاص بمــرضى التصلــب المتعــدد تحديــدا، ويراجــع عنــده مــرضى التصلــب بشــكل دوري ســنوي او 

كل ســنتين مثــا بحســب مــا يقولــه بروتوكــول عــاج مريــض التصلــب المتعــدد«.

امــا بحســب نتائــج الاســتبيان فقــد افــاد )70%( مــن المــرضى لم يتلقــوا رعايــة صحيــة كاملــة في مــكان 

واحــد، بواقــع )62%( ذكــور مقابــل )73%( انــاث، بالمقابــل )14%( مــن المــرضى افــادوا انهــم تلقــوا 

الرعايــة الصحيــة في مــكان واحــد، بواقــع )18%( ذكــور مقابــل )12%( انــاث.

رسم بياني رقم )9(
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.	11 القضايا المرتبطة بالتأمين الصحي الحكومي المجاني لمرضى التصلب المتعدد

ــن  ــاني م ــي مج ــن صح ــى تأم ــول ع ــم الحص ــون أن بإمكانه ــرضى لا يعلم ــة م ــاً أن ثم ــدا واضح ب

الحكومــة، وبعضهــم حــاول الحصــول عــى هــذا التأمــن، غــر أن اللجنــة الصحيــة المختصــة التــي 

ــس  ــرضى أن لي ــض الم ــرى بع ــه، وي ــول علي ــه للحص ــز تؤهل ــبة عج ــه نس ــه لم تمنح ــت بفحص قام

هنــاك معايــر واضحــة يتــم عــى أساســها منــح هــذا التأمــن، وتعمــل وفقهــا تلــك اللجــان المختلفــة 

ــم  ــرون أنه ــرضى آخ ــد م ــن لم يج ــة. في ح ــات المختلف ــة في المحافظ ــات الصح ــودة في مديري الموج

بحاجــة إلى أخــذ هــذا التأمــن، وآخــرون لم يواجهــوا أي مشــاكل مــن أجــل الحصــول عليــه. فمثــاً، 

أفــاد أحــد المــرضى - الذيــن التقــت بهــم الهيئــة - أنــه يحمــل تأمينــاً صحيــاً مجانيــاً، ويســتفيد مــن 

كل مــا يمنحــه هــذا التأمــن مــن امتيــازات. وقــد حصــل عليــه وفــق إجــراءات ســهلة نوعــاً مــا، فهــو 

ــه  بالأســاس يعــاني ضعفــاً واضحــاً في الحركــة مــا اســتدعى منحــه هــذا التأمــن الصحــي لــدى طلب

إيــاه، حيــث منحتــه اللجنــة الطبيــة نســبة إعاقــة )70%(، وقــال: »لم اأشــعر أن هنــاك أي مشــكلة في 

ذلــك أو تمييــز بحقــي«. ومريــض ثــانٍ قــال: »أهــي لم يقبلــوا مطلقــا اســتخراج مثــل هكــذا تأمــن، 

والذهــاب إلى اتحــاد المعاقــن، فهــذا مــش مناســب أمــام المجتمــع لأســباب كثــرة. وبالتــالي، مــش 

ممكــن بحســب أهــي«. 

ــه،  ــول علي ــراءات الحص ــي في إج ــدي أم ــن وب ــذا التأم ــا به ــمعت حديث ــال: »س ــر ق ــض آخ ومري

ــض  ــه«. أو أن المري ــا علي ــي حصلن ــرى، بل ــراءات الأخ ــة الإج ــن ومتابع ــاد المعاق ــاب إلى اتح والذه

»لديــه تأمــن حكومــي مــن زوجــه، وأن المدفوعــات التــي يدفعهــا ليســت ذات أثــر كبــر لأنــه ليــس 

مــن الحــالات المتطــورة التــي تســتدعي أدويــة كثــرة أو مرتفعــة القيمــة«. 

وهنــاك مريــض قــال: »أعطتنــي اللجنــة نســبة إعاقــة )60%(، وهــذا بــدوره مكننــي مــن الحصــول 

عــى تأمــن صحــي مجــاني، ولم يكــن هنــاك أيــة إشــكالات مــع اللجنــة الطبيــة التــي تقــرر إعطــاءه«. 

أمــا بحســب الاســتبيان فكانــت النتائــج المتصلــة بالتأمــن الصحــي الحكومــي المجــاني تشــر إلى مــا 

يوضحــه الجــدول أدنــاه: 
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جدول رقم )12(: التوزيع النسبي للمرضى بحسب معرفتهم وحملهم للتأمين الصحي الحكومي المجاني

الجنسالمتغيرات

كلا الجنسينأنثىذكررمز الإجابة

هل تعلم أن بإمكانك الحصول 
على تأمين صحي مجاني

60.060.660.4نعم

40.039.439.6لا

هل حاولت الحصول على تأمين 
صحي مجاني

60.054.356.0نعم

40.045.744.0لا

هل تحمل تأميناً صحياً حكومياً 
مجانياً

56.152.153.3نعم

43.947.946.7لا

ومن الجدول أعلاه يلاحظ الآتي:

• ــادوا بأنهــم يعلمــون أن بإمكانهــم 	 ــب المتعــدد أف ــن بمــرض التصل )60%( مــن المــرضى المصاب

ــم الحصــول عــى  ــل )40%( لم يعلمــوا أن بإمكانه الحصــول عــى تأمــن صحــي مجــاني، مقاب

التأمــن الصحــي المجــاني.

• )56%( من المرضى حاولوا الحصول على تأمين صحي مجاني من وزارة الصحة الفلسطينية.	

• أن )53%( مــن المــرضى يحملــون تأمينــاً صحيــاً مجانيــاً، و)47%( مــن المــرضى لا يحملــون هــذا 	

لتأمين. ا

.	12 المعرفة بالجمعية الفلسطينية للتصلب المتعدد

ركــزت إحــدى المريضــات عــى الحاجــة الماســة إلى وجــود جمعيــة فلســطينية تعنــى بمــرضى التصلــب 

ــة أو  ــة أو العربي ــدول الإقليمي ــر مــن ال ــات في كث ــر مــن الجمعي المتعــدد في فلســطين أســوة بالكث

العالميــة. مريضــة أخــرى قالــت: »أنــا عضــو في مجموعــة الوتــس أب الخاصــة بالجمعيــة الفلســطينية 

ــا الخاصــة بالمــرضى،  ــدور حــول بعــض القضاي ــي ت ــن النقاشــات الت ــدد وأســتفيد م ــب المتع للتصل

وهنــاك بعــض النقاشــات غــر الجيــدة، لكــن أنــا آخــذ المعلومــات التــي أريدهــا وأهمــل المعلومــات 

غــر المهمــة بحســب رأيــي«.
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ومريضــة غيرهــا، قالــت: »أنــا لم أعــرف بالجمعيــة إلا منــذ اللقــاء الــذي نفذتــه الهيئــة في 28 أيــار 

ــا خرجــت مــن مجموعــة  2024، ولم أســتفد شيء في الســابق مــن الجمعيــة«. ومريضــة قالــت: »أن

الوتــس اب التابعــة للجمعيــة نتيجــة بعــض النقاشــات التــي كانــت تأخــذ مــن وقتــك الكثــر، إضافــة 

إلى أن هنــاك بعــض النقاشــات التــي تمنحــك طاقــة ســلبية كمريــض تصلــب متعــدد هــو بالعــادة 

بحاجــة الى الاســتمرار في نفســية جيــدة«. وفيــا يتصــل بالمعرفــة بالجمعيــة حســب نتائــج الاســتبيان 

أفــاد )60%( مــن المــرضى بأنهــم يعلمــون بوجــود جمعيــة فلســطينية للتصلــب المتعــدد، و)%16( 

مــن المــرضى لا يعرفــون أن هنــاك جمعيــة فلســطينية للتصلــب المتعــدد. 

رسم بياني رقم )10(: التوزيع النسبي للأفراد الذين يعرفون عن الجمعية الفلسطينية 

للتصلب المتعدد بوجود وعدم وجود
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استنتاجات

أولاً: عدم وجود بروتوكول طبي لرعاية صحة مرضى التصلب المتعدد

لا توجــد إجــراءات رعايــة صحيــة موحــدة في التعامــل مــع مــرضى التصلــب المتعــدد بــن المحافظــات، 

مــا خلــق إربــاكاً وأثــار تســاؤلات كثــرة بــن المــرضى، ودفعهــم في أحيــان كثــرة إلى المطالبــة بالحصــول 

عــى ذات الــدواء أو ذات الإجــراء الطبــي، ليــس لحاجــة طبيــة دقيقــة وإنمــا لتحقيــق مســاواة مــع 

غيرهــم مــن المــرضى الذيــن قــد يكونــون مختلفــن عنهــم في ظروفهــم الصحيــة، ويحتاجــون بالتــالي 

إلى رعايــة وإجــراءات صحيــة مختلفــة. وزاد مــن ذلــك الإربــاك مشــاهدة المــرضى أو اطلاعهــم عــى 

بعــض المســلكيات التــي قــد توحــي بوجــود شــبهة تمييــز أو عــدم عدالــة في توفــر إجــراء طبــي معــن 

لمريــض وعــدم توفــره لآخــر. فضــاً عــن أثــر ذلــك في تصنيــف جــودة الأطبــاء ومهارتهــم في أذهــان 

المــرضى وإيجــاد حالــة مــن عــدم الثقــة بــن المريــض وطبيبــه. 

ثانياً: حول التشخيص بمرض التصلب المتعدد 

تأخــر التشــخيص بالإصابــة بمــرض التصلــب المتعــدد عنــد كثــر مــن الحــالات المرضيــة، التــي امتــدت 

ــة  ــة متقدم ــاءه أدوي ــتدعت إعط ــض، واس ــة المري ــع حال ــاهمت في تراج ــون س ــد تك ــنوات، وق لس

ــة العامــة للصحــة في آن واحــد. وقــد  ــر ســلباً عــى المريــض وعــى الموازن ومرتفعــة التكلفــة مــا أثّ

ــة  ــف عملي ــا: ضع ــدد منه ــب المتع ــض بالتصل ــخيص المري ــر تش ــدة في تأخ ــباب عدي ــرت أس تضاف

التوعيــة بهــذا المــرض عنــد المواطنــن بالعمــوم والمــرضى بأمــراض قــد تتشــابه في أعراضهــا مــع أعراض 

ــة  ــة الضروري ــات الصحي ــوادر والأدوات والموازن ــح في الك ــص الواض ــك النق ــدد، وكذل ــب المتع التصل

ــة في توزيعهــا. ــع التشــخيص و/ أو عــدم وجــود عدال لتسري

ثالثاً: حول الأدوية

ــة  ــا في قائم ــة منه ــواء المدرج ــدد، س ــب المتع ــة التصل ــأن أدوي ــات بش ــن الملاحظ ــد م ــجل العدي س

ــدى  ــر واضحــة ل ــا معاي ــراء الخــاص، ف ــق نظــام ال ــم شراؤهــا وف ــي يت ــة الأساســية أو الت الأدوي

ــد  ــوي عن ــاد ق ــود اعتق ــع وج ــة م ــدواء أو ذاك، خاص ــذا ال ــف ه ــها وص ــى أساس ــم ع ــرضى يت الم

أغلبهــم أن هنــاك معايــر لا تخضــع للحاجــة الطبيــة وتتدخــل في تحديــد الــدواء. فضــاً عــن قضايــا 

ــق والمســاءلة.  ــي قــد تحمــل شــبهة فســاد، وتســتدعي التحقي المحســوبية وغيرهــا مــن الصــور الت

وكذلــك هنــاك عــدم موضوعيــة ومهنيــة في لجنــة الــراء الخــاص بشــأن أدويــة التصلــب المتعــدد، 
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فــا يتــم قبــول الــدواء أو رفضــه عــى أســاس الحاجــة الطبيــة وإنمــا عــى أســاس التكلفــة الماليــة 

ــأن  ــام ب ــد يكــون هــذا هــو مــرر عــدم الاهت ــة فحســب. وق ــة الصحــة العام وأثرهــا عــى موازن

يكــون هنــاك طبيــب أعصــاب في تشــكيلة اللجنــة.  كــا لا توجــد أســباب واضحــة تــرر تأخــر توفــر 

الــدواء أو تقطعــه ســوى مســألة ارتفــاع التكلفــة الماليــة لهــا مــن جهــة، وتأخــر الجهــات الرســمية 

عــن الوفــاء بالتزاماتهــا الماليــة لمــوردي الأدويــة.

رابعاً: حول التوعية

بــدا أن ثمــة مشــكلة توعويــة بمــرض التصلــب المتعــدد، تــكاد تتضــح معالمهــا، وتؤثــر في كل مرحلــة 

مــن مراحــل المــرض قبــل التشــخيص وخلالــه وبعــده، فالنســبة الأعظــم مــن المواطنــن لا تعــرف بهذا 

ــه يشــرك مــع  ــي قــد تحــدث بشــأنه، خاصــة أن المــرض ولا بأعراضــه، ولا بطبيعــة الانتكاســات الت

غــره مــن الأمــراض العصبيــة في بعــض الأعــراض. وهــذا الأمــر كان لــه تأثــر واضــح في تأخــر قيــام 

المواطــن بإجــراء الفحوصــات اللازمــة مــن أجــل اكتشــاف المــرض، والذهــاب إلى الطبيــب الأنســب 

منــذ البدايــة. 

كــا أن نســبة كبــرة مــن المــرضى الذيــن يشــخصون بهــذا المــرضى و/أو ذويهــم يعانــون مــن عــدم 

كفايــة المعلومــات التــي يتلقونهــا مــن طبيبهــم المشــخص للمــرض، ويعــزز مــن هــذه المشــكلة عــدم 

وجــود نــرات توعويــة بهــذا المــرض كافيــة لــدى المؤسســات الصحيــة الرســمية والأهليــة والخاصــة، 

ــة )الانترنــت( رغــم  إضافــة إلى الكــم الهائــل مــن البيانــات عــن هــذا المــرض في الشــبكة العنكبوتي

اختــاف أعراضــه ومــا يؤثــر فيــه ســلباً أو إيجابــاً حســب كل حالــة عــى حــدة، مــا يجعــل مــن قلــة 

المعلومــات وكثرتهــا ســيان مــع عــدم وجــود معلومــات توعويــة رســمية. إضافــة إلى ضعــف التوعيــة 

بمــرض التصلــب المتعــدد وآثــاره عنــد نســبة مهمــة مــن الــكادر الصحــي غــر المتخصــص.

خامساً: حول العلاجات المساندة )العلاج الطبيعي، الدعم النفسي، الإرشاد بالرياضة والغذاء 

الأنسب(

حسـب المـرضى، هنـاك ضحالـة كبرية في العالج الطبيعـي والدعـم النفسي المقـدم لهم على المسـتوى 

الصحـي الرسـمي، وإن لم يكـن للعلاجـات المسـاندة شـأن في معالجـة المـرض إلا أنـه قـد يكـون مـن 

شـأنها الحـد ولو بشـكل بسـيط من تطـوره وتفاقمه.   ويبـدو أن توفير علاج طبيعـي أو نفسي لمريض 

التصلـب المتعـدد ليـس ضمـن إجـراءات العالج التي يراهـا أطبـاء الأعصاب لهـذه الفئة مـن المرضى، 

رغـم أن وزارة الصحـة أفـادت في تقريرهـا الصحـي السـنوي 2023 بأنهـا تقـدم مثـل هـذا النـوع مـن 
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الرعايـة الصحيـة لمـرضى التصلـب المتعـدد، وإن لم تكشـف عـن عـدد المسـتفيدين مـن هـذا الإجـراء 

سـنوياً. كام لا يوجـد أي إرشـاد رسـمي خـاص بالرياضـات والغـذاء الأنسـب لهـؤلاء المرضى.

سادساً: حول المشكلات المتصلة بالحاجة إلى مركز طبي جامع لاحتياجات مريض التصلب 

المتعدد كافة وعيادة متخصصة بذلك 

ــى التعاطــي  ــدرة ع ــك الق ــي تمل ــة المتخصصــة، الت ــوادر الصحي ــز والك ــح في المراك ــص واض ــة نق ثم

مــع احتياجــات مــرضى التصلــب المتعــدد الشــاملة، يضــاف إلى النقــص في الأجهــزة والمعــدات 

ــك في  ــص كذل ــات، والنق ــن المحافظ ــا ب ــة في توزيعه ــود عدال ــدم وج ــرضى، وع ــص الم ــة لفح اللازم

الكــوار الصحيــة المتخصصــة، بمــا انعكــس عــى حجــم الرعايــة الصحيــة المتوفــرة وجودتهــا في هــذه 

المحافظــة أو تلــك لاســيما في مرحلــة التشــخيص واكتشــاف المــرض، حيــث معــدلات المــرضى في بعــض 

المحافظــات أقــل بكثــر مــن المعــدلات الموجــودة في غيرهــا بشــكل غــر مــرر أو معقــول، لا يفــره 

ســوى ضعــف الإجــراءات المتبعــة في مجــال التشــخيص.

وأفــاد بعــض أطبــاء الأعصــاب بــأن هــذا الأمــر لا يقتــر عــى الأعــداد المعلــن عــن تشــخيصها في 

ــداد  ــالي أع ــأن إج ــا بش ــا أيض ــب، وإنم ــا فحس ــدى دقته ــرى وم ــة بأخ ــطينية مقارن ــة فلس محافظ

المــرضى المشــخّصة في فلســطين بعامــة، مقارنــة بالأعــداد المســجلة في المنطقــة العربيــة ودول الجــوار.  

كــا لا توجــد عيــادة خاصــة بمــرضى التصلــب المتعــدد في المحافظــات المختلفــة، وإنمــا يحــر مريــض 

التصلــب المتعــدد لعيــادات الأعصــاب التــي يحضرهــا جميــع المــرضى.

سابعاً: التمييز وعدم والمساوة وعدالة توزيع الخدمات

أظهــر عــدد مــن الملاحظــات بشــكل صريــح أو ضمنــي اختــاف طبيعــة و/ أو سرعــة تقديــم الرعايــة 

ــدم  ــاواة وع ــة والمس ــى العدال ــة ع ــس قائم ــق أس ــا، وف ــدم تقديمه ــض وع ــة للمري ــة اللازم الصحي

التمييــز بقــدر مــا كان يحكمهــا العلاقــات الشــخصية بــن المريــض وذويــه والكــوادر الصحيــة، ســواء 

ــة أو في  ــادة أو في سرعــة الحصــول عــى الأدوي ــه في العي ــا المريــض مــع طبيب ــي يقضيه في المــدة الت

الحصــول عــى بعضهــا مــن الأســاس أو عدمــه.

ثامناً: حول الجمعية الفلسطينية للتصلب المتعدد 

رغــم الجهــود المحــدودة التــي خطتهــا الجمعيــة الفلســطينية للتصلــب المتعــدد في تقديــم الدعــم 

والمنــاصرة والتوعيــة بمــرض التصلــب المتعــدد عــى العمــوم، والضغــط باتجــاه تحســن وضــع المــرضى 
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الصحــي منــذ بدايــة نشــأتها في العــام 2004، إلا أنهــا ظلــت محــدودة النشــاطات مــن حيــث الكــم 

والكيــف وأماكــن التنفيــذ، ومحصــورة الأداء حســب نظامهــا الداخــي في محافظــة نابلــس. 

ورغــم الحــراك الــذي بــدأ منــذ مــا يقــارب العامــن مــن عــدد مــن المــرضى باتجــاه تحديــث مجلــس 

إدارتهــا وتوســيع مجــال نشــاطها لتشــمل كامــل فلســطين وتنشــيطها وزيــادة فاعليتهــا، إلا أن وزارة 

الداخليــة الفلســطينية لم تقــر أيــاً مــن تلــك التعديــات. 

ــة مــن عدمــه رغــم رغبتهــم الأكيــدة في  وقــد انعكــس ذلــك عــى معرفــة المــرضى بوجــود الجمعي

ــم  ــي يمكنه ــة الت ــة الصحي ــن الرعاي ــدف إلى تحس ــطة ته ــال أو أنش ــة في أي أع ــاهمة القوي المس

الحصــول عليهــا، بمــا في ذلــك الاطــاع عــى تجــارب العــالم في هــذا الشــأن، ورعايــة أو المشــاركة في 

ــب المتعــدد. ــد مــن الأبحــاث المتخصصــة بشــأن مــرض التصل ــذ العدي تنفي
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توصيات

مــن أجــل تطويــر اســراتيجيات وممارســات رعايــة صحيــة عادلــة بشــأن مــرضى التصلــب المتعــدد 

)M.S( نــوصي بمــا يــأتي:

أولًا: البروتوكول الصحي لمرضى لتصلب المتعدد

ــرضى  ــع م ــاع م ــة الاتب ــة الواجب ــة الصحي ــراءات الرعاي ــح إج ــي يوض ــول طب ــع بروتوك ضرورة وض

التصلــب المتعــدد، حيــث يوفــر لهــذه الفئــة مــن المــرضى الرعايــة الصحيــة التــي يحتاجونهــا في إطــار 

الحــق في الصحــة حســب مــا يمكــن بلوغــه، وبمــا يضمــن العدالــة ويحقــق المســاواة وعــدم التمييــز 

بينهــم، وأن يكــون هــذا البروتوكــول واضحــاً ومعلنــاً، ويتــم الالتــزام بــه في المحافظــات كافــة ومــن 

الكــوادر الصحيــة كافــة، ويراقــب تنفيــذه.

ثانياً: التشخيص 

ضرورة بــذل جهــود كافيــة في عمليــة تشــخيص المــرضى، فضــاً عــن التشــخيص المبكــر لهــذا المــرض، 

لمــا لهــذا مــن أثــر في متابعــة حالــة المريــض قبــل تفاقمهــا مــن جهــة، وخفــض التكلفــة عــى الجهــة 

الصحيــة الرســمية التــي ســرتفع فيــا لــو تفاقمــت الحالــة الصحيــة للمريــض. 

ثالثاً: مركز صحي متخصص لمرضى التصلب المتعدد وكوادر وتجهيزات كافية 

ــادات  ــص عي ــدد، وتخصي ــب المتع ــرضى التصل ــل لم ــامل متكام ــز ش ــم/ مرك ــص قس ضرورة تخصي

ــات  ــوادر وأدوات وإمكاني ــر ك ــك توف ــات. وكذل ــرضى في المحافظ ــن الم ــة م ــذه الفئ ــة له مخصص

وموازنــات كافيــة لمــرضى التصلــب المتعــدد وتوزيعهــا عــى محافظــات الوطــن كافــة توزيعــاً عــادلاً.

رابعاً: الأدوية

ضرورة اعتــاد أســس قائمــة عــى الحاجــة الطبيــة في تحديــد طبيعــة الأدويــة التــي تـُـرف للمريــض 

وليــس عــى أســس أخــرى قائمــة عــى الواســطة والمحســوبية وبمــا يخالــف أســس العدالــة.

خامساً: التوعية

ضرورة أن تكــون توعيــة شــاملة بمــرض التصلــب المتعــدد وأعراضــه والانتكاســات المتوقعــة للمصابــن 
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بــه، تســتهدف المواطنــن والمــرضى وذويهــم والعاملــن في الحقــل الصحــي ممــن هــم ليســوا مختصــن 

بطــب الأعصــاب والإداريــن الصحيــن، بمــا في ذلــك مــن تأهيــل العاملــن الصحيــن المشــتغلين مــع 

مــرضى التصلــب المتعــدد تأهيــا ًكافيــاً، والمحافظــة عليهــم في أماكنهــم الوظيفيــة التــي دُرّبــوا فيهــا 

ولهــا، وعــدم نقلهــم إلى أماكــن أخــرى إلا بعــد توفــر بديــل مناســب ومعــد ومؤهــل في هــذا المجــال.

سادســاً: ضرورة أن تقــوم وزارة الصحــة بالتنســيق مــع المؤسســات الدوليــة والوطنيــة كافــة لتحســن 

ــاهمة  ــل مس ــن أج ــة م ــود كافي ــذل جه ــدد، وب ــب المتع ــرضى التصل ــة لم ــة المقدم ــة الصحي الرعاي

المؤسســات الصحيــة كافــة في عمليــة التوعيــة بهــذا المــرض وأعراضــه ومــا قــد يحــدث مــن هجــات/ 

انتكاســات عــى المريــض.

ســابعاً: ضرورة توفــر عــاج طبيعــي ونفــي لمريــض التصلــب المتعــدد وتوفــر النــرات التوعويــة 

الخاصــة بالرياضــة والغــذاء الأنســب للمريــض.

ثامنــاً: ضرورة أن تتــم إجــراءات تحديــث الجمعيــة الفلســطينية للتصلــب المتعــدد وأن تقــوم 

ــا تباطــؤ غــر  ــع وب ــات بشــكل سري الجهــات الرســمية كافــة وغــر الرســمية بمــا عليهــا مــن واجب

ــول. ــر مقب ــرر وغ م

ــذا  ــة به ــأن التوعي ــل بش ــدور فاع ــاص ب ــي والخ ــمي والأه ــام الرس ــوم الإع ــعاً: ضرورة أن يق تاس

ــرض. الم

عــاشراً: ضرورة أن تخصــص الجامعــات ولاســيما الكليــات الصحيــة )أطبــاء، أطبــاء أســنان، صيادلــة، 

ممرضــن، عــاج طبيعــي، ...الــخ( عــدداً مــن الأبحــاث التــي يقدمهــا طلابهــا في المراحــل التعليميــة 

ــة في  ــة كافي ــة صحي ــن رعاي ــة م ــب المتعــدد )M.S( واحتياجــات هــذه الفئ ــة لمــرض التصل المختلف

ــة الأساســية المســاندة، الرياضــات والنظــام  ــة، التشــخيص المبكــر، الأدوي ــا المختلفــة )التوعي جوانبه

الغــذائي المناســبين... الــخ(.

ــي ذكرهــا وإن  ــات الت ــالي التوصي ــر وبالت ــا هــذا التقري ــي أشــار له ــإن المشــكلات الت ــام، ف وفي الخت

ارتبطــت بشــكل أســاسي بمــرض ومــرضى التصلــب المتعــدد بصــورة خاصــة إلا أننــا نجدهــا، بحكــم 

متابعتنــا في الهيئــة القضايــا كافــة المتصلــة بالحــق في الصحــة بصــورة عامــة، قــد تشــرك في الكثــر 

منهــا مــع غيرهــا مــن الأمــراض، مــا يتطلــب مــن الجهــات الصحيــة الرســمية أن تعمــل عــى توفــر 

الحــق في الصحــة للمواطنــن كافــة وفــق أســس عادلــة وقائمــة عــى المســاواة وعــدم التمييــز في ظــل 

الإمكانيــات التــي يمكــن بلوغهــا. 



الحق في الصحة: تطوير استراتيجيات وسياسات رعاية صحية كافية وعادلة
)M.S( بشأن مرضى التصلب اللويحي المتعدد

75

ــة  ــة الصحي ــي تحســينه في الرعاي ــا ينبغ ــة م ــى حقيق ــق ع ــإن الاطــاع العمي ــب آخــر، ف ــن جان م

المقدمــة لمــرضى التصلــب المتعــدد، يســتدعي بالــرورة الاطــاع عــى تفاصيــل هــذا التقريــر كاملــة 

وعــدم الوقــوف عنــد هــذه التوصيــات فحســب.





الملاحق
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 تعددتقييم خدمات الرعاية الصحية المقدمة لمرض ى التصلب الم
 

 " من وجهة نظر المرض ى "
 
 

 .الهدف من المسح الكمي:
 

من خلال هذه الاستبانة تحاول الهيئة المستقلة لحقوق الانسان )ديوان المظالم( الاطلاع على طبيعة 
المتعدد والمشكلات المختلفة التي تكتنف  إجراءات الحصول على الرعاية الصحية اللازمة لمرض ى التصلب

اقع تجارب ومشاهدات المرض ى ذاتهم وصولا الى وضع مقترحات وتوصيات تقدم  هذه الإجراءات من و
للجهات الرسمية لكي يتم دراستها وعمل اللازم بشأنها باتجاه تحسين وضع تلك السياسات والاستراتيجيات 

حية المقدمة لمرض ى التصلب المتعدد وصولا بهم الى اعلى مستوى وبالتالي تحسين كمية وجودة الخدمات الص
 .من الصحة يمكن بلوغه، ووفق أسس من العدالة التي تطبق على الجميع بشفافية ونزاهة ودون تمييز

  

ملحق رقم )3(: استمارة المسح الكمي.
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 الاستمارة
 

AA- الأسئلة المتعلقة بالبيانات الشخصية للمريض/ة 
 الإجابة السؤال الرقم

AA1 أنثى      □                  ذكر  □ سالجن 

AA2 الحالة الاجتماعية 
 

 أعزب/ عزباء 

 متزوج/ة 

 أرمل/ة 

 مطلق/ة 

3AA العمر  18 سنة فأقل 

  سنة 59-19من 

 60 سنة فاكثر 

AA4 مكان السكن  قرية 

 مدينة 

 مخيم 

AA5 التحصيل الدراس ي  اقل من الثانوية العامة 

  الثانوية العامة 

 جامعي 

AA6 :لا      □                                       نعم  □ هل لديك وظيفة 

AA7 :مكان العمل؛ محافظة 
 

 الخليل   □                                      رام الله والبيرة 

 القدس   □                                              بيت لحم 

 جنين     □                                                   نابلس 

   قلقيلية      □                                              طولكرم 

  اريحا     □                                               سلفيت 

 طوباس 

AA8 :)طبيعة العمل )ان وجد 

  

  مؤسسة اهلية    □                              مؤسسة خاصة 

 عمل خاص     □                            مؤسسة حكومية 

 لا أعمل   □                                   مؤسسة دولية 

AA9 :معدل الدخل الشهري 
 

  شيكل 1880اقل من 

   شيكل 5000شيكل واقل من  1880أكثر من 

  شيكل 5000اكثر من 

AA10  غير لاجئ □     لاجئ □ حالة اللجوء    
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AB – مجموعة الأسئلة المتعلقة بتشخيص المرض 
 

 الإجابة السؤال الرقم
AB1  بمرض التصلب النهائي تشخيصك على الفترة الزمنية التي مضت

 المتعدد؟
 

 سنوات 3قل من أ 

   سنوات 10-3من 

 11 سنة  فأكثر 

AB2 اين تم التشخيص النهائي 
 

 فلسطين داخل 

 خارج فلسطين 

AB3 هل تم تشخيصك من طبيب مختص منذ ظهور بداية اعراض المرض 
 

 لا      □نعم      □

AB4 في بداية الامر،  ما هو تخصص الطبيب الذي قام باكتشاف الحالة
 ومن ثم قام بتحويلك الى الطبيب المختص

 

  طبيب عيون 

 طبيب اسنان 

 طبيب مسالك بولية 

 طبيب عام 

  طبيب ممن سبق ذكرهم أعلاهأكثر من 

 ذلك غير 

AB4a في حال تم الاجابة على السؤال السابق ب )غير ذلك( أرجو التحديد 
AB5  ما هو عدد الأطباء الذين زرتهم لعرض قد يكون من اعراض التصلب

المتعدد قبل ان يتم تشخيصك النهائي بالإصابة بهذا المرض )طبيب 
 ...الخ(عيون و/أو أعصاب و/أو اسنان و/أو 

1.  

  أطباء  5 -1من 

  أطباء 10-6من 

  أطباء 10اكثر من 

AB6  ما هي الإجراءات الطبية التي اجريتها حتى وصل الطبيب الى
تشخيصك بمرض التصلب المتعدد )يمكن ان تؤشر على اكثر من 

 اجراء(

 

  التحاليل المخبرية 

 الفحص السريري من الطبيب المختص 

 ( التصوير بالأشعة المقطعيةCT scan) 

 صورة الرنين المغناطيس ي 

 الخزعة 
 غير ذلك 

AB6a في حال تم الاجابة على السؤال السابق ب )غير ذلك( أرجو التحديد 

AB7 من الذي تكفل بدفع ثمن تلك الفحوصات قبل التشخيص النهائي  الحكومة 

 المريض 

 مؤسسات خيرية 

 UNRWA 

 غير ذلك 
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AB7a غير ذلك( أرجو التحديد في حال تم الاجابة على السؤال السابق ب( 

AB8 من الذي تكفل بدفع ثمن تلك الفحوصات بعد التشخيص النهائي 
  

 الحكومة 

 المريض 

 مؤسسات خيرية 

 UNRWA 

 غير ذلك 

AB8a في حال تم الاجابة على السؤال السابق ب )غير ذلك( أرجو التحديد 
AB9  ،بعد ان كم استمرت الجلسة الأولى التي تأكد فيها لطبيب الاعصاب

أجرى الفحوصات اللازمة، اصابتك بمرض التصلب المتعدد، من 
 اجل ابلاغك والحديث لك عن المرض واعراضه وطرق التعامل معه

  ربع ساعة فأقل 

 من ربع ساعة إلى ساعة 

 أكثر من ساعة 

AB10  هل شعرت في الجلسة الأولى المذكورة في السؤال السابق بأنك أخذت
 بذلك المرضكل المعلومات المتعلقة 

     لا □           قليلا □نعم             □

AB11 كم استغرقت عملية التشخيص حتى وصلت الى التشخيص النهائي 
 

 اقل من سنة 

  ثلاثة سنوات –من سنتين 

 ثلاث سنوات فأكثر 

AB12  هل كان هناك خطأ في التشخيص منذ ظهور الاعراض الأولى لمرض
 التصلب المتعدد عندك

     لا □نعم             □

AB13  هل وصفت لك علاجات للمرض الذي شٌخّصت به خطأ بعد ظهور
 اول اعراض للتصلب المتعدد

     لا □نعم             □

AB14  كم هي الفترة التي مرت منذ التشخيص الخاطئ وحتى التشخيص
 النهائي بمرض التصلب المتعدد؟

  أشهر 6 –من شهر 

  شهر 12 –أشهر  7من 

  شهر 13أكثر من 

 
 القسم الثالث

 
  السؤال الرقم
AC1 لا □   نعم □ هل تأخذ الان ادوية خاصة بمرض التصلب المتعدد 

AC2 لا □   نعم □ هل انقطعت عن اخذ الدواء الخاص بالتصلب المتعدد 

AC3  غير ذلك    □     لا   □    نعم □ سبب انقطاعك عن اخذ الدواء الموصوف لك هو عدم توفيره من قبل وزارة الصحة 

AC3a في حال تم الاجابة على السؤال السابق ب )غير ذلك( أرجو التحديد 

AC4  لا □قليلا     □   نعم □ هل خضع تحديد الدواء الموصوف الى نقاش بينك وبين الطبيب المختص 

AC5 غالباً      □لا      □   نعم □ تقوم وزارة الصحة بتوفير الادوية 

AC6  لا □   نعم □ اشهر 3استمرت مدة انقطاع الادوية في بعض الأحيان اكثر من 
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AC7 بعض الأوقات          □ لا □   نعم □ وصفت لك أدوية أخرى بديلة في فترة انقطاع الدواء الأساس ي 

AC8 لا □   نعم □ هل تعلم ان بإمكانك الحصول على تأمين صحي مجاني كمريض تصلب متعدد؟ 

AC9  لا □   نعم □ حاولت الحصول على تامين صحي مجاني؟هل 

AC10 لا □   نعم □ هل تملك تأمين صحي حكومي مجاني 

AC11  هل تعتقد ان الطاقم الصحي )ممرضين، فني اشعة، فني تحاليل مخبرية، اداري
 صحي، خلافه( لديه معرفة عامة مناسبة بمرض التصلب المتعدد؟

 لا      □قليلًا     □   نعم □

 
 القسم الرابع:

 
 الإجابة السؤال الرقم

BA1 لا □نوعا ما      □   نعم □ هل سبق وان تلقيت علاجا طبيعيا 

BA1a في حال تم الاجابة على السؤال السابق ب )غير ذلك( أرجو التحديد 

BA2 من يتحمل تكلفة العلاج الطبيعي؟ 
 

 الحكومة 

  خيريةمؤسسات 

 على نفقتي الخاصة 

 UNRWA 

 غير ذلك 

BA2a في حال تم الاجابة على السؤال السابق ب )غير ذلك( أرجو التحديد 

BA3  هل سبق وان تلقيت ارشاد رياض ي حول الرياضات المناسبة لمريض التصلب
 المتعدد؟

 لا □نوعا ما      □   نعم □

BA3a في حال تم الاجابة على السؤال السابق ب )غير ذلك( أرجو التحديد 

BA4  هذا الارشاد الرياض ي؟ما هو مصدر 
 

  حكومي 

  مؤسسات خيرية 

 خاص 

BA5  هل سبق وتلقيت ارشاد غذائي حول الأغذية المناسبة او غير المناسبة لمريض
 التصلب المتعدد

 لا □     قليلا □   نعم □

BA6 ما هو مصدر هذا الارشاد الغذائي؟  حكومي 

  خيري 

 خاص 

 UNRWA 

 غير ذلك 

BA6a  السؤال السابق ب )غير ذلك( أرجو التحديدفي حال تم الاجابة على 

BA7 لا □     قليلا □   نعم □ هل سبق وتلقيت دعم نفس ي بشأن مرض التصلب المتعدد؟ 
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BA8 ما هو مصدر الدعم النفس ي؟ 
 

 حكومي 

  خيري 

 خاص 

 لللاجئين الفلسطينيين وكالة الغوث 

 غير ذلك 

BA8a  ذلك( أرجو التحديدفي حال تم الاجابة على السؤال السابق ب )غير 

BA9  ،هل حصلت على كل ما تحتاجه من رعاية صحية )طب الاعصاب، طب العيون
 طب الباطني، العلاج الطبيعي ...الخ( في مكان واحد؟

 لا □     قليلا □نعم     □

BA10  هل تعتقد ان هناك اجراءات موحدة يتم اتباعها مع جميع مرض ى التصلب
 الصحية المختصة في كافة المحافظات؟المتعدد من قبل الجهات 

 لا □نعم     □

BA11 لا □     قليلا □   نعم □ هل تعرضت للتمييز وعدم المساواة في تلقي الرعاية الصحية؟ 
BA12  في حال تمت الاجابة على السؤل السابق بـ )نعم أو قليلا( ارجو الاجابة على هذا

 السؤال 
 رعاية صحية معينة؟ هل حرمك هذا التمييز من الحصول على

 لا □     قليلا □   نعم □

BA13  هل تقدمت بشكوى عن هذا التمييز وحرمانك من الحصول على الرعاية
 الصحية اللازمة؟

 لا □   نعم □

BA14  بالامكان التأشير على اكثر من خيار(هل تم التمييز في مركز رعاية صحية( 
 

 حكومي 

  خيري 

 خاص 

 UNRWA 

BA15  بالشكوى؟لمن تقدمت 
 

 الحكومة 

 الهيئة المستقلة لحقوق الانسان 

  مؤسسة حقوقية أخرى 

 UNRWA 

 القضاء 

 غير ذلك 

BA15a في حال تم الاجابة على السؤال السابق ب )غير ذلك( أرجو التحديد 
BA16 لا □    قليلا  □   نعم □ هل تعتقد انه تم انصافك بعد تقديم تلك الشكوى؟ 
BA 17  لا □    قليلا  □   نعم □ هل تعرف بالجمعية الفلسطينية للتصلب المتعدد؟ 
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ملحق رقم )4(: أسئلة المجموعات البؤرية.  

 

 الاولية محاور النقاش في المجموعة البؤرية

سوف تعقد الهيئة أكثر من مجموعة بؤرية لمرض ى تصلب متعدد و/او مرافقيهم في أكثر من محافظة من محافظات الضفة الغربية، وفي أكثر من 
( مساعدتنا في تحديد 1اكثر من غاية منها: وقت، ولنقاش أكثر من قضية. وسوف تكون هذه المجموعات للمرض ى و/او مرافقيهم. وتهدف الى تحقيق 

طبيعة الأسئلة التي سنوردها في الاستمارة التي سنعدها لقياس مدى رضا المرض ى عن طبيعة وإجراءات ومستوى الخدمات الصحية المقدمة من 
دد والمشكلات المحيطة بها من واقع ( قياس مدى الرضا عن الخدمات المقدمة لمرض ى التصلب المتع2الجهات الرسمية لمرض ى التصلب المتعدد، 

 تجربة المريض و/أو مرافقه والتي قد لا يتم الخروج بها من الاستمارة.

 . القضايا المتعلقة بالتشخيص )السرعة، دقة/ جودة، بعد مكاني، توفر ادوات متطورة، ... الخ(.1

لتشلللللللللخيص، اخناء التشلللللللللخيص، بعد التشلللللللللخيص، أدوات التوعية، عملية التوعية بمرض التصللللللللللب المتعدد في الم مراقلم المرض )قبلم الذها  ل -2
 توعية لكافة الكوادر الصحية وغير الصحية في المؤسسة الصحية،... الخ(.

الشراء  الادوية: )اجراءات الحصول على الادوية والعلاجات بما فيها العلاجات الطبيعية، قول الادوية وكفايتها وتنوعها وتعاطيها مع التطورات، -3
 خاص ... الخ(.ال

 قول الكوادر الصحية وكفايتها )طبيب اعصا ، طبيب عيون، علاج طبيعي، ...الخ(. -4

قول الامكانيات المادية المختلفة لدى المؤسسات الصحية الحكومية ومدى كفايتها وتأخيرها في رض ى المريض عن سرعة وجودة الخدمة الصحية  -5
 لمغناطيس ي، الأجهزة الأخرى التي تهم تشخيص وعلاج ومتابعة مريض التصلب، ...الخ(.وكفايتها )أجهزة الاشعة وأجهزة الرنين ا

قول النظام الغذائي لمرض ى التصلب المتعدد والتوعية به، وحجم الاهتمام به من الجهات الصحية الرسمية وغيرها من القضايا المتعلقة  -7
 به،...الخ.

 تمام الجهات الصحية الرسمية به.قول النظام الرياض ي الانسب للمريض وحجم اه -8

 تعاملم الجهات الحكومية ومتابعتها للمستجدات في مجال متابعة مرض التصلب المتعدد في المجالات المختلفة. -9

سهولة قصول المرض ى على خدمات العلاج والمتابعة الدورية والسنوية المختلفة للمرض ى )خدمات طب الاعصا ، خدمات العلاج الطبيعي،  -10
 ب العيون، المسالك البولية، ...الخ(.ط

 مقبولية الخدمات الصحية للمريض من قيث السن والجنس والاعاقة، فضلا عن مقبولية سرية تلقي الخدمة -11

 عدالة إجراءات التعاملم مع تلقيك للعلاج، وهلم تعتقد انها واقدة مع الم المرض ى -12

 جانيإجراءات الحصول على التأمين الصحي الحكومي الم -13

قضايا الخصوصية ومدى مراعاتها مع التصلب المتعدد من قيث السن والجنس والحالة الصحية، وتحقيق عاملم المحافظة على الخصوصية  -15
 للمريض وسرية معلوماته الطبية والإجراءات الصحية المتعلقة به.

 قضايا ذات علاقة بمرافقي المرض ى،  -16

 د اطلاعنا عليها،اية قضايا أخرى تراها مهمة وتو  -17
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 محاور نقاش لاحقة لصدور نتائج الاستمارة الأولية

 أولا: بروتوكول الرعاية الصحية لمرض ى التصلب المتعدد.

 ما هي الموضوعات التي يتضمنها البروتواول بحسب رأيك ومعرفقتك؟ -
 واقدة ومشتركة؟هلم ترى ان إجراءات الرعاية الصحية المقدمة لمريض التصلب المتعدد في الم المحافظات  -
 هلم شعرت ان إجراءات الحصول على التأمين الصحي المجاني واقدة بين المحافظات؟ -
هلم شعرت ان أقد المرض ى يعاني مما تعاني منه بنفس القدر والعرض ومع ذلك الم واقد منكم يأخذ دواء مختلف  -

 عن الاخر؟
 عاية صحية مريحة أكثر؟الى أي مدى تعتقد ان البروتواول الصحي الموقد سيساهم في تقديم ر  -

 ،ثانيا: مركز طبي جامع للخدمات التي يحتاجها مريض التصلب المتعدد

 ما رأيك في وجود مركز طبي متخصص لمرض التصلب المتعدد في فلسطين؟ -
 ما هي الخدمات والمهام التي تعتقد ان هذا المركز سيقدمها؟ -

 .ثالثا: عيادة صحية خاصة بمرض ى التصلب المتعدد

لو اانت هناك عيادة خاصة لرعاية مريض التصلب المتعدد، لفترة زمنية محددة، في يوم محدد في الم كيف ترى  -
 أسبوع، في الم مديرية صحة، في الم محافظة؟

 هلم تعتقد ان وجود تلك العيادة سوف يحسن في إجراءات وجودة الرعاية الصحية المقدمة لك؟  -

 ب المتعدد.رابعا: كم وجودة الرعاية التشخيصية لمريض التصل

 ض الذي شخصت على أساسه بالإصابة بالتصلب المتعدد؟ر  ما هو الع   -
هلم اان العرض الذي شُخّصت على أساسه بإصابتك بالتصلب المتعدد واضح الدلالة على ارتباطه بهذا المرض ام انه  -

 قد يشترك مع غيره من الامراض كذلك؟  
ميين او متخصصين في فروع الطب المختلفة )بخلاف أطباء ما هو تقييمك كمريض لقدرات الأطباء بعامة سواء عا -

 الاعصا ( على التشخيص الاولي بالإصابة بالتصلب المتعدد؟ 
هلم شعرت أنك قصلت على رعاية مناسبة اخناء التشخيص من قيث نوع الخدمة، ووقتها، وكفاية الأجهزة والكوادر  -

 الصحية؟ 
 محافظة الخليلم مقارنة بغيرها من محافظات الضفة الغربية؟ كيف تفسر انخفاض عدد مرض ى التصلب المتعدد في -

 خامسا: كم وجودة ادوية التصلب المتعدد.

 هلم تحصلم على ادويتك بشكلم دائم واافي وذات جودة ملائمة؟ -
 هلم سبق ووصف لك دواء توفيره في نظام الشراء الخاص؟ -
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 وهلم قبلت لجنة الشراء الخاص شرائه؟ -
 ما هو رأي طبيبك الخاص الذي وصف لك هذا الدواء؟ وإذا رفضت لجنة الشراء الخاص -
 فاعلية وجودة؟ أكثرهلم اطلعت/ سمعت عن ادوية تستخدم في أي من دول العالم لهذا المرض  -

 .سادسا: اقتراحاتكم بشأن العلاج الطبيعي وتوفيره من الجهات الرسمة و/ او الاهلية

 .الجهات الرسمة و/ او الاهليةسابعا: اقتراحاتكم بشأن العلاج النفس ي وتوفيره من 

 ثامنا: الكشف الطبي الدوري لمريض التصلب المتعدد.

 هلم تنفذ كشف طبي دوري؟ -
 ماذا يشملم؟ -
 هلم باعتقادك انه مهم؟ لماذا؟ -

 تاسعا: الجمعية الفلسطينية للتصلب المتعدد.

 ما هي الخدمات التي تعتقد ان على الجمعية ان تقدمها للمرض ى؟ -
 ساعة شهريا/ أكثر، اقلم(؟ 2مستعد لان تقدم من جهدك ووقتك لصالح قيام هذه الجمعية بدورها )الى أي مدى انت  -
 اقتراقاتك بشأن الجمعية؟ -
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ملحق رقم )5(: نظام التأمين الصحي للأشخاص ذوي الإعاقة 2021.

 الحكومي للأشخاص ذوي الإعاقةم التأمين الصحي نظا
 م2021( لسنة 2رقم )

 ( تعاريف1مادة )
 ( نطاق التطبيق2مادة )
 الصحي اف النظام( أهد3مادة )
 ةالصحي ( معيار الاستفادة من الخدمات5مادة )
 ( أسرة الشخص ذوي الإعاقة المشمولة بأحكام النظام6مادة )
 ( مهام الوزارة7مادة )
 ة الأخرى الصحي ( الاحتفاظ بالحق في الاستفادة من الخدمات8مادة )
 ( الخدمات الوقائية والتشخيصية المقدمة9مادة )
 ة المقدمة( الخدمات العلاجي10مادة )
 ( الخدمات التأهيلية المقدمة11مادة )
 ( التحويل12مادة )
 ارد المالية لغايات تنفيذ أحكام هذا النظام( المو 13مادة )
 ( التعاون مع وزارتي التنمية الاجتماعية ووزارة التربية والتعليم14مادة ) 
 ( مخالفة أحكام النظام15مادة )
 ة المقدمةالصحي بالخدمات( إنشاء قاعدة بيانات 16مادة )
 ( تقديم الشكاوى 17مادة )
 ( العقوبات18مادة )
 ( اصدار التعليمات19مادة )
 ( الإلغاء20مادة )
 ( النفاذ والسريان21مادة )
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