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صحتنــا

هدى العتيبي من الرياض، أقوى امرأة في عالم الســـنجد 
ســـقطي، قـــررت أن تكـــون نـــورة ابنتها هي أقـــوى طفلة، 
وألا يُنظـــر إليها بنظرة شـــفقة أو رحمـــة. ليس الهدف أن 
تفرضهـــا علـــى المجتمع، بـــل أن تجعل النـــاس يرون نورة 
كمـــا هـــي، بقوتها، فعبر حســـاباتها على وســـائل التواصل 
الاجتماعي، تنشـــر يومياتها مع ابنتهـــا بكل فخر وتفاؤل. 
بالنســـبة لها، هـــي الأب والأم والممرضـــة والطبيبة أيضًا. 
وهـــذا منحهـــا قـــوة غيـــر طبيعيـــة لا تســـتطيع وصفها، إذ 

تعتبر نورة شـــريان حياتهـــا وكل حياتها.
 “صحتنا” التقتها في حوار صريح وملهم.

الطفل الأول
ســـنجد  بمـــرض  المصـــاب  الأول  طفلهـــا  أنجبـــت  حيـــن 
ســـقطي كانـــت في عمـــر المراهقة، وبنتا مدللـــة، فلم تكن 
تـــدرك معنـــى المســـؤولية ولا تعـــرف أبعاد المـــرض حتى 
جاءهـــا د. عبدالرحمـــن الســـويد وقـــال لهـــا: “أعمارهـــم لا 
تتجـــاوز 11 ســـنة، وأكبـــر طفـــل عـــاش فـــي تلـــك الفتـــرة 
كان بهـــذا العمـــر”. لـــم تهتـــم كثيـــرًا بالموضوع، وشـــعرت 
أنـــه ســـيعيش ويصبـــح طفـــا طبيعيـــا. ولكنـــه للأســـف 
توفـــي.. توفـــي قبل أن تعلم بشـــكل كافٍ، فلم تتمكن من 

اســـتيعاب حالتـــه إلا بعـــد وفاته.
لحظات الموت

لحظـــات موتـــه مـــا تـــزال عالقـــة فـــي ذاكرتهـــا كشـــرائط 
مـــن الصـــور تتدفـــق أمامهـــا. كانـــت طيلـــة الشـــهر قبـــل 
وفاتـــه تجلـــس عند بـــاب غرفة العناية؛ حيـــث كان تحت 
التخديـــر وعلى جهـــاز التنفـــس الصناعي، أحيانًا يســـمح 
لهـــا الطبيـــب بالدخـــول، وأحيانًـــا لا ثـــم جـــاءت اللحظـــة 
عنـــد الفجر، كانت تقـــرأ القرآن عليه، وكان يمســـك يدها، 
وهـــذه أول مرة يمســـك يديـــه ويفتح عينيه. استبشـــرت 
خيـــرًا، ولكـــن للأســـف، كانـــت هـــذه بدايـــات نـــزع الروح، 

حتـــى توفـــي.. شـــعرت حينهـــا بالتقصيـــر، وأنهـــا مذنبة.
رحلة البحث 

بـــدأت رحلـــة البحـــث بعدهـــا، حيث كانـــت تقـــرأ وتتعلم. 
حتـــى دخلـــت في منتـــدى عالـــم الوراثة الذي أُنشـــئ بعد 
ثـــاث ســـنوات مـــن وفاتـــه، فبـــدأت تفهـــم المـــرض أكثر 

تفاصيله. وتســـتوعب 
أول مـــا عرفتـــه أنهـــم ليســـوا متخلفيـــن عقلياً كمـــا صُوّر 
البدايـــة بالعكـــس، هـــم أذكيـــاء جـــدًا، أذكيـــاء  لهـــا فـــي 
وحساســـون بدرجـــة لا تُتخيـــل، ويتعلقـــون بالأشـــخاص 
المحيطيـــن بهـــم بشـــكل عميـــق.. ولذلـــك كانـــت تشـــعر 
بالذنـــب فـــي كل مـــرة، لأنهـــا لـــم تعطـــه حقـــه كمـــا يجب، 
بـــل عاملتـــه بنـــاءً علـــى ما قيـــل لها عنـــه. كانت تكتشـــف 
باســـتمرار شـــيئًا جديـــدًا يخالف مـــا قيل لها فـــي البداية، 
فطفلهـــا عـــاش فقـــط ســـنتين وبضعـــة أشـــهر، ورحل من 
دون أن تتمكـــن مـــن فهـــم حالتـــه أو التعـــرف عليـــه كمـــا 

. يجب
كل شخص مسؤول

وأشـــارت إلـــى أنـــه كان هنـــاك موقـــع إلكترونـــي شـــامل 
لكنـــه لـــم يســـتمر، الكل يريـــد أن يفهم، لكنهـــم يتراجعون 
بســـبب ضبابيـــة الرؤية المســـتقبلية وعدم وجـــود الأمل. 
فهـــم يبحثـــون عـــن العـــاج، وعندما يكتشـــفون أنـــه غير 

متوافـــر، يتراجعـــون لأنهـــم يـــرون أنه لا مســـتقبل.
أو يظنـــون أن المرض قـــد يتغير، فتقول: “بينما الصحيح 
أن ندخـــل لنفهـــم، ونـــرى ما هو الممكن أن نســـاعد فيه، لا 
أن نبحـــث عن الحـــل الجذري. ما الذي يمكننا أن نضيفه؟ 
فالمســـؤولية ليســـت فقط على الدول والوزارات، بل كل 

مسؤول”.  شخص 
إدراك معنى المسؤولية

قبـــل طفلها الأول لم تكـــن تعرف معنى المســـؤولية، ولم 
تكـــن تـــدرك أن هنـــاك أشـــياء لا يمكـــن الحصـــول عليهـــا. 
ســـابقًا، كان كل مـــا تريـــده يتحقـــق؛ مـــن تغيير المدرســـة 
أو الأســـتاذة أو حتى الســـائق. لكن عندمـــا جاءها الطفل 

المصـــاب بــــ “الســـنجد”، علّمهـــا أن الحيـــاة ليســـت ســـهلة، 
وأنـــه ليس كل شـــيء يمكـــن تغييره.

فهـــي لـــم تســـتطع أن تغيّـــر مـــرض طفلهـــا، مهمـــا فعلـــت، 
ومهمـــا دفعـــت، ومهمـــا بحثـــت. حتـــى لـــو دارت الكـــرة 
الداخـــل  فـــي  الطـــب  أبـــواب  وطرقـــت  كلهـــا،  الأرضيـــة 

التغييـــر. لـــم تســـتطع  والخـــارج، 
وتضيـــف: “صحيـــح أن ليـــس كل شـــيء يمكنـــك تغييره، 

لكـــن يمكنـــك أن تُصلـــح منه”. 
نورة منحتها القوة

أصعـــب مـــا تواجهـــه هـــو التوفيـــق بيـــن نـــورة وتعبهـــا، 
خصوصًـــا فـــي الأيـــام الأخيـــرة، حيـــث أصبحـــت تتعـــب 
كثيـــرًا. فهـــي المســـؤولة عنها بالكامـــل؛ بالنســـبة لها، هي 
الأب والأم والممرضـــة والطبيبة أيضًـــا. وهذا منحها قوة 
غيـــر طبيعيـــة لا تســـتطيع وصفها، إذ تعتبر نورة شـــريان 

حياتهـــا وكل حياتهـــا.
القـــوة. إحساســـي  التـــي أعطتنـــي هـــذه  وتقـــول: “هـــي 
لهـــا كل  أنجـــز  أن  وأننـــي يجـــب  بمســـؤوليتي تجاههـــا، 
شـــيء، منحنـــي هذه القـــوة وفتح لـــي مجـــالات كثيرة”. 

أطباء لا يدركون
تـــزال تواجـــه صعوبـــة مـــع أطبائهـــا المتخصصيـــن،  مـــا 
فليـــس هنـــاك بروتوكـــول ثابـــت يُســـتند إليـــه، وأطفـــال 

الســـنجد يختلفـــون مـــن حالـــة لأخـــرى.
بعـــض الأطبـــاء يجبرونهـــا علـــى إجـــراءات نجحـــت مـــع 
مرضـــى آخريـــن، لكنها لـــم تنجح مع ابنتها، إذ يســـتندون 
إلـــى تجاربهـــم الخاصـــة. وهنـــا تبـــدأ المصادمـــات بينهـــا 
وبيـــن الطبيـــب؛ فهـــو يريـــد أن ينفعهـــا ويســـاعدها، ولا 
يقصـــد الضـــرر، لكـــن مـــن خـــال تجاربـــه. أمـــا هـــي فقـــد 
مـــرّت بالتجربة نفســـها التي ينصح بهـــا، وكانت نتيجتها 

ســـيئة، لذلـــك ترفـــض تكرارها.
كثيـــرًا مـــا كانـــت ترفـــض لأنهـــا تعـــرف الضـــرر، فكانـــت 
إدارة المستشـــفى تســـتدعيها وتحمّلها المســـؤولية. ومع 
ذلـــك، هنـــاك مـــن الأطباء مـــن يتفهم، بـــل يخبرهـــا: “أنتِ 

الدكتـــورة، نحـــن لا نضيـــف، فما رأيـــكِ؟”. 
ضرورة إدراجه ضمن فحوصات ما قبل الزواج

وعـــن مطالباتها، شـــددت على ضـــرورة أن يكون الفحص 
الوراثي لمرض الســـنجد سقطي إلزاميًا قبل الزواج، وأن 
يُـــدرج مـــع برامـــج التثقيـــف والتوعيـــة؛ فهناك مـــن يظنه 
مجـــرد “كذبة” أو “خزعبـــات”، أو يصرّ على أنه “من الله”، 
فيســـتمرون في الزواج، لتتكرر المأســـاة وتزيد الضحايا.

ولفتـــت إلـــى الحاجة لوجـــود جمعية وأكاديميـــة ومراكز 
مختصـــة للتعليـــم، والعـــاج الطبيعـــي، وعـــاج النطـــق، 
ولدراســـة الحـــالات، كمـــا هـــو الحال مـــع متازمـــة داون.

وأضافـــت أن الســـنجد ســـقطي يُعـــدّ مـــن فئـــات الإعاقـــة 
ويحصـــل المصابـــون بـــه علـــى دعـــم، إلا أن مصروفاتـــه 
مكلفـــة جـــدًا، مثـــل أجهـــزة التنفـــس التـــي تمثـــل الحياة 

لبعـــض الحـــالات.
كمـــا أوضحـــت أنـــه حتـــى فـــي قســـم الطـــوارئ لا يتـــم 
التعامـــل مـــع حالتهـــم كحالـــة طارئـــة، وبالتالـــي لا يُوفـــر 
لهـــم الإســـعاف، مـــا يجعـــل نقلهـــم إلـــى المستشـــفى أمرًا 
بالـــغ الصعوبـــة. وأشـــارت إلـــى أنهـــا فقـــدت وظيفتها، ولا 
تســـتطيع العـــودة للعمل لعـــدم قدرتها على تـــرك طفلتها، 

فتظـــل مازمـــة لهـــا على مـــدار 24 ســـاعة.
أعراض سنجد سقطي 

وعـــن أعراض ســـنجد ســـقطي تشـــرح بأنـــه فـــي البداية، 
إذا  لكـــن  التنفـــس.  وقلـــة  التشـــنجات  الأعـــراض  تكـــون 
تجـــاوز الطفل هـــذه المرحلة بعـــد الأربعين يومًـــا، فالأمر 
يعتمـــد بشـــكل كبيـــر على الشـــخص الذي يعتنـــي به: هل 
ســـيترك الأعراض تســـتمر بعد مشـــيئة الله، أم ســـيتدخل 

ويســـاعد فـــي التخفيـــف منها. 
وتقول “أنا مثاً تســـلمت نورة عندمـــا كان عمرها أربعين 
يومًـــا، وكانـــت تُغـــذّى عن طريـــق الأنبوب )الأنـــف(. وبعد 

أقـــل من شـــهر، أصبحت ترضـــع طبيعيًا.
مـــن أبـــرز الأعـــراض أيضًـــا الاســـتفراغ المســـتمر وبعـــض 
الأعـــراض المرهقـــة للأمهات، لكنهـــا قابلـــة للتخفيف. كل 
مـــا هـــو مطلـــوب منـــك أن تقلل من حـــدة الأعـــراض قدر 

الإمـــكان، حتـــى لا تتفاقم”. 
اكتشاف الجين المورث وإصرار على الانجاب

قبل أن يتوفى طفلها بعدة أشهر، كان ذلك الوقت تاريخ 
اكتشـــاف د. عايـــدة العقيـــل للجين المـــورّث للمرض. قبل 
هذا الاكتشـــاف، لم يكـــن هناك وعـــي كافٍ، وكان المرض 
يُـــدرج فقط ضمن قائمـــة الأمراض الوراثيـــة، لكن الجين 

المســـؤول عنه لم يكـــن معروفًا.
أخبرتهـــا د. عايـــدة العقيـــل أن الجيـــن قـــد تم اكتشـــافه، 
كنتـــم  إن  للتأكـــد  التحاليـــل  إجـــراء  “يمكنكـــم  وقالـــت: 
وتبيّـــن  التحاليـــل،  أجـــرت  وبالفعـــل  للمـــرض”.  حامليـــن 
أنهـــم حاملون للمـــرض، وأوضحوا لهم أن هنـــاك أكثر من 

طريقـــة لإنجـــاب طفـــل ســـليم.
ومـــع ذلـــك، لـــم تلـــغِ فكـــرة الإنجـــاب رغـــم خوفهـــا علـــى 
الطفـــل المقبـــل. ثـــم جـــاءت نونـــو، وكانت أيضًـــا مصابة.

بداية محنة جديدة
حيـــن علمـــت أنهـــا حامـــل بنـــورة، طلبـــوا منهـــا إجهاضها، 
وكان عمر الحمل يقارب ســـتة أشـــهر. لم تكن تعلم آنذاك 
أن الجنيـــن قـــد يكون مصابًا بمتازمة الســـنجد ســـقطي.

مـــع وصولهـــا للشـــهر الســـادس، بـــدأت قياســـات الجنيـــن 
فـــي الأشـــعة فـــوق الصوتيـــة تظهـــر أصغر مـــن الطبيعي: 
في الشـــهر الســـادس كان بحجم جنين في الشـــهر الرابع، 
وفي الشـــهر الســـابع بدا كأنه في الشـــهر السادس. عندها 
ثـــم رجّحـــوا أن تكـــون مصابـــة  بـــدأ الأطبـــاء يشـــكّون، 

بالمتازمـــة مثل شـــقيقها الأول.
لكنهـــا تجاوزت المرحلة التي يمكـــن فيها إجراء الفحص 
الجينـــي، إذ يجـــرى عـــادة فـــي الأشـــهر الثاثـــة الأولـــى. 
لذلـــك طلبوا منهـــا إنهاء الحمل، قائليـــن: كلما كبر الجنين 

أكثـــر، ازدادت معانـــاة رئتَيه، ويجـــب إنزاله.
كانـــت كلما تســـتخير تشـــعر بالاطمئنـــان، حتـــى أنجبتها. 
وبعـــد الولادة أخـــذوا الطفلة منهـــا نحو أربعيـــن يومًا؛ لم 
تكـــن تراهـــا إلا مـــن خلـــف الزجـــاج، ومُنعـــت من لمســـها. 
وعندمـــا ســـلّموها لهـــا أخيـــرًا، اســـتقبلتها وهي تـــدرك أن 
محنتهـــا الحقيقيـــة بـــدأت الآن، وأن أمامهـــا تضحيـــات 
جســـام، وأنهـــا ســـتضطلع بـــدور الأم والأب فـــي الوقـــت 

. نفسه
لكـــن نـــورة كانـــت مختلفـــة. كان مطلوبًا منهـــا أن تعطيها 
كل شـــيء، وألا تجعلها تعيش الحياة نفســـها التي عاشها 
أخوهـــا الأول. فقـــد شـــعرت أنها قصّـــرت في حقـــه، بينما 

مـــع نورة قـــررت أن تكـــون على قدر المســـؤولية.
الخروج للعلن وتحدي النظرات

اتخـــذت القـــرار منـــذ ولادة نورة بـــألا تخفيهـــا، وأن تظهر 
للعلـــن عبـــر وســـائل التواصـــل الاجتماعـــي. فقـــد شـــعرت 
بنظـــرات العالم والعائلة والأصدقـــاء تاحقها، ونصائحهم 
بـــألا تخـــرج بهـــا للنـــاس لأنهـــا صغيـــرة ومريضـــة. عندهـــا 
قـــررت أن تكـــون نـــورة أقـــوى مـــن الطفـــل الســـليم، وأن 

تظهـــر بأفضـــل صـــورة ممكنة.
جميعهـــم كانـــوا يدخلـــون علـــى “الخـــاص” ويتمنـــون أن 
يصبحـــوا مثلهـــا، ويســـألون: كيـــف أصبحتِ بهـــذه القوة؟ 
فتجيبهـــم دائمًـــا: أنـــتِ خـــذي قـــرارك داخلـــك. اعتبريهـــا 
ليســـت “ســـنجد”، بـــل أزمـــة أو مشـــكلة فـــي حياتـــك، لا 
يمكنـــك أن تتجاوزيهـــا إلا إذا آمنتِ أنـــكِ قادرة على ذلك. 
لكن إن حبســـتِ نفســـكِ في نفـــس الدائـــرة، واعتقدتِ أن 
هـــذا المرض يجـــب أن يكون له حل، وبـــدأتِ بلوم الدولة 
والـــوزراء والعالـــم، فلن تجدي الحل. فهو إما لم يُكتشـــف 

بعـــد، أو أن النـــاس لـــم يســـعوا إليه، أو لـــم يهتموا.
هـــي حالـــة مثـــل أي إشـــكالية فـــي الحيـــاة، ســـواء كانـــت 
المشـــكلة  مـــع  ماديـــة، أو وظيفيـــة، أو عائليـــة. تعاملـــي 

ليزيلـــوا  يأتـــوا  أن  الآخريـــن  مـــن  تنتظـــري  ولا  نفســـها، 
. مشـــكلتك

قرارها الحاسم
القـــرار الـــذي اتخذتـــه بعـــد أن أدركت حقيقـــة المرض هو 
أن تكـــون أقـــوى طفلـــة، وألا يُنظـــر إليها بنظرة شـــفقة أو 
رحمـــة. ليـــس الهـــدف أن تفرضهـــا علـــى المجتمـــع، بل أن 

تجعـــل النـــاس يـــرون نـــورة كما هـــي، بقوتهـــا وقدرتها.
هـــي أصبحت مدرســـتها، لأنها أخاف عليها من المدرســـة، 
بســـبب ضعـــف بنيتهـــم الجســـدية، حيـــث أي ســـقوط قد 
الخاصـــة،  تغذيتهـــم  طبيعـــة  كذلـــك  للكســـر.  يعرّضهـــم 
بكميـــات صغيرة ومتقاربة، تجعل مـــن الصعب أن تعيش 
تدرّســـها  أن  قـــررت  لذلـــك  عاديـــة.  بيئـــة مدرســـية  فـــي 
تجلـــب  وأحيانًـــا  الدراســـة،  أجـــواء  لتعيـــش  “أونايـــن” 
لهـــا مدرّســـات نشـــاط وألعـــاب لتشـــعر أنهـــا تتعلـــم كبقية 

الأطفـــال.
والعربيـــة.  بالإنجليزيـــة  وتتحـــدث  تكتـــب  الآن  نـــورة 
صحيـــح أنهـــا لا تتكلم بفصاحـــة كاملة، لكنهـــا تفهم جيدًا 
وتكتـــب الحـــروف. لديهـــا هاتف وتتواصل مـــن خاله مع 
الأهـــل. أمـــا جدتهـــا، فهـــي المحاميـــة الخاصـــة بهـــا؛ فـــإذا 
أرادت شـــيئًا ولـــم تحصل عليـــه، تتصل مباشـــرة بجدتها.
حتـــى في المناســـبات مثل العيـــد الوطنـــي أو الأعياد، إذا 
فاتتهـــا الاحتفـــالات وكانت منوّمة في المستشـــفى، فإنها 

تتصـــل “أوناين” بجدتها لتشـــارك الأجـــواء عن بُعد. 
يعتقدونها دمية

لكـــن  داخليًـــا،  لهـــا  مؤلمـــة  الاســـتعطاف  نظـــارات  كانـــت 
خارجيًـــا لا يظهـــر يبـــرز هـــذا. نـــورة، عندمـــا تمشـــي فـــي 
المستشـــفى أو في الشـــارع، يظهر قصر جسدها بوضوح. 
نظـــرات النـــاس لـــم تكن شـــفقة بقـــدر مـــا كانت اســـتغرابًا 
أو حتـــى خوفًـــا. أحيانًـــا كانـــوا يتصورونهـــا دميـــة غيـــر 
حقيقيـــة، ويتابعونهـــا فقـــط ليتأكـــدوا من ما هـــذا الكائن. 
كانـــت دائمًا توقفهم وتنبّههم أن هذا الســـلوك غير مقبول

عيشوا معهم فلحظاتهم قليلة
ووجّهت كلمة لعوائل أطفال السنجد سقطي فقالت:

“عيشـــوا معهـــم، فلحظاتهـــم قليلـــة – لا ســـمح الله – لكـــن 
فقدهـــم مؤلـــم، وتندمـــون علـــى كل لحظـــة ضيعتموهـــا 
دونهـــم. عيشـــوا معهم كطفل ســـليم، عاملوهم وأعطوهم 
حقوقهـــم كطفـــل ســـليم: مـــن اللعب ومـــن العنايـــة. دعوا 

أجـــزاء المـــرض للمرض”. 
مستقبل جميل

تتطلـــع لاكتشـــاف عـــاج جديد، فهـــي تؤمن أنه لا شـــيء 
مســـتحيل؛ فكمـــا وُجـــدت عاجـــات لكثير مـــن الأمراض، 
يمكـــن أن يتوافـــر عاج لســـنجد ســـقطي أيضًـــا، فما أنزل 
الله مـــن داء إلا ولـــه دواء. لكنهـــا لا تريد أن ترهق نفســـها 

فـــي التفكيـــر والبحـــث، بل تنتظـــر حتى يتوافـــر العاج.
تـــرى مســـتقبلها جمياً، وبالنســـبة لهـــا نورة هي ابتســـامة 
حياتهـــا، تراهـــا كل يـــوم أجمل ممـــا قبله. وكل يـــوم قادم 
لا تـــراه مخيفًـــا، بـــل تـــرى فيه كل شـــيء جميـــاً، فوجود 
نونـــو يضيف لهـــا كل ما هو أجمل، ولهـــذا تؤمن أن القادم 

بالتأكيد أجمل. ســـيكون 
كلمة “صحتنا” 

أخـــذت “صحتنـــا” علـــى عاتقهـــا المســـؤولية المجتمعيـــة 
فـــي دعـــم عوائـــل مرضـــى الســـنجد ســـقطي النـــادر، فلـــم 
تعتبرهـــم مجرد خبر أو ســـبق صحافي عابـــر، بل زارتهم، 
التقتهـــم، اســـتمعت لمعاناتهم وهمومهـــم، ونقلت صوتهم 
بـــكل صـــدق وشـــفافية. وتتمنـــى أن يســـهم هـــذا اللقـــاء 
مراكـــز  تتحمـــل  المـــرض، وأن  بشـــأن  الوعـــي  نشـــر  فـــي 
البحـــوث والمراكـــز الطبيـــة مســـؤوليتها فـــي الاهتمام به 
مـــن ناحية العاج وتحســـين ظروف حيـــاة المرضى. كما 
تأمـــل أن يكـــون هـــذا اللقاء محفـــزًا وملهمًا لـــكل المرضى 
وعائاتهم، ليشـــعروا أنهم ليســـوا وحدهـــم، وأن المجتمع 

معهم فـــي رحلـــة التحـــدي والأمل.

“سنجد سقطي” هو اسم لمرض وراثي نادر جدًا، وينتج عنه نقص في هرمون الغدد جارات الدرقية، مع قصور في القامة وتأخر في التطور. وهو مرض يفتقد للتوعية والاهتمام، وأسر ضحاياه يعيشون العزلة 
والضياع والحيرة، فلا علاج يمكن أن يخلصهم منه، ولا رؤية مستقبلية واضحة، وكأنهم يعيشون في دوامة من الصمت. “صحتنا” دخلت في قلب هذا العالم ونشرت لقاءات عدة مع عوائل المرضى ومع 
مكتشفة المرض د. نادية سقطي. كل أمهات أطفال السنجد سقطي قويات ومناضلات، لكنهن غالبًا يضعفن أمام نظرات الشفقة، فيخفين أطفالهن عن العالم. ولكن هناك من اختارت أن تكسر الدائرة وتخرج 

للعلن، تتحدى هذه النظرات، وتتعامل بإيجابية مع المرض، ناشرة التفاؤل والقوة.

هدى العتيبي... 

ــنجد ســـقطي”  ــرأة في عـــالم “سـ أقـــوى امـ
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^  |  إعداد: حسن فضل

وقد شـــارك في الدراســـة 10 مرضى، تمكنوا من استخدام 
الجهاز بشـــكل مستقل لأكثر من أســـبوع، دون تسجيل أي 

أحداث ســـلبية خطيرة مرتبطة باستخدامه.
وعُرضـــت نتائـــج التجربة فـــي مؤتمر الجمعيـــة الأمريكية 
لأمـــراض الكلـــى )ASN Kidney Week 2024(، الذي عُقد 
فـــي مدينة ســـان دييغـــو بالولايات المتحدة خـــال الفترة 
مـــن 23 إلـــى 27 أكتوبـــر 2024، وذلـــك فـــي جلســـة علمية 
قدمتهـــا د. مارغـــوري فـــو، استشـــارية أمـــراض الكلى في 

.)SGH( مستشـــفى ســـنغافورة العام
وفـــي هـــذا الصـــدد، قـــال د. عبدالرقيـــب عبـــدو العمـــري، 
بالمستشـــفيات  الكلـــى  وزراعـــة  أمـــراض  قســـم  رئيـــس 
الاختبـــار  طـــور  فـــي  يـــزال  لا  الجهـــاز  إن  الحكوميـــة، 
والتجـــارب الســـريرية، وغيـــر متـــاح تجاريًـــا، لكـــن هـــذه 
الخطـــوة مهمـــة جـــدًا وتُعد جســـرًا بيـــن الفكـــرة والاعتماد 
الرســـمي نحـــو مرحلـــة التطبيـــق. وهـــذا يدل علـــى وجود 
تقـــدّم فعلـــي نحو توفير خيار جديد، غير الغســـيل الكلوي 
التقليـــدي أو الزراعـــة، مـــا يمنـــح مرضـــى الفشـــل الكلـــوي 

مســـاحة أكبـــر مـــن حريـــة الحركـــة.
 :)Viva Kompact( وأوضـــح أن الكُلـــى القابلـــة لارتـــداء
هـــي جهـــاز صغير يُلبَـــس على الجســـم، ويســـمح للمريض 
بالتحـــرك بحريـــة، ويســـتمر فـــي التنقيـــة أثنـــاء النشـــاط 
اليومـــي. فهـــو أقـــرب إلـــى الحيـــاة الطبيعيـــة؛ إذ يرتـــدي 
المريض الجهاز ويســـتطيع ممارســـة نشـــاطاته، ما يمنحه 

حريـــة ونمـــط حيـــاة أفضل.
He�(  مقارنـــة بالخيـــارات الأخـــرى مثل الغســـيل الدمـــوي

 : )m o d i a l y s i s
يســـتوجب  الـــذي 
المريـــض  ذهـــاب 
إلـــى مركـــز غســـيل 
مـــرات   3 الكلـــى 
الأســـبوع،  فـــي 
كل  وتســـتغرق 
ســـاعات.   4 جلســـة 
المريـــض  فيظـــل 
بالمركـــز،  مرتبطًـــا 
حريـــة  وتكـــون 
العمـــل  أو  الســـفر 

جـــدًا. محـــدودة 
والخيـــار الآخـــر هو 

الغســـيل البريتونـــي )Conventional PD(: الـــذي يمكـــن 
إجـــراؤه فـــي المنـــزل، لكنه يحتـــاج إلى تغييـــرات متكررة 
للســـوائل بمعدل 4 � 5 مرات يوميًا، أو يتطلب اســـتخدام 
جهـــاز ليلـــي كبيـــر. وبالرغم مـــن أنه يمنـــح المريـــض قدرًا 
مـــن الاســـتقالية، إلا أن المريـــض يبقـــى مرتبطًـــا بجدول 

الســـائل. تغييرات 
وأكـــد أن هـــذا الجهـــاز يمثـــل فكـــرة طبيـــة واقعيـــة جـــدًا، 
حيـــث يقوم على مبـــدأ منطقي وهو إعادة تدوير ســـوائل 
الغســـيل باســـتخدام مـــواد ماصّة قـــادرة علـــى تنقية هذه 

السوائل.
وأضـــاف أن التقنيـــة أثبتـــت فـــي التجـــارب الأوليـــة أنهـــا 

إزالـــة  علـــى  قـــادرة 
والســـموم،  اليوريـــا 
علـــى  والمحافظـــة 
الأمـــاح  تـــوازن 
فـــي  والســـوائل 

. لجســـم ا
ولفـــت إلى أنـــه من 
حيـــث المبدأ، يمكن 
بديـــاً  تكـــون  أن 
للغســـيل التقليـــدي، 
أثبتـــت  فقـــد 
الأوليـــة  التجـــارب 
آمـــن،  جهـــاز  أنهـــا 
اســـتُخدم  حيـــث 

مريضًـــا.  15 نحـــو  علـــى 
وبيـــن أن النتائج الأولية مبشّـــرة، لكننا مـــا زلنا بحاجة إلى 
مزيـــد من التجارب، ومشـــاركة عدد أكبر مـــن المرضى من 
فئـــات عمريـــة مختلفـــة، حتـــى نســـتطيع تحديـــد كفاءتـــه 

بدقة.
وأشـــار إلى أن الجهاز يعمل بشـــكل مستمر وأثناء ممارسة 
الحيـــاة الاعتياديـــة، ولـــن تكون هنـــاك حاجـــة للجلوس 4 

ســـاعات على جهـــاز ثابت 3 مرات في الأســـبوع.
ويقلـــل بذلـــك التذبـــذب الذي يعانـــي منه مرضى الغســـيل 
الدموي، ففي الغســـيل الدموي تتراكم الســـموم والسوائل 
بين الجلســـات، ثم تُســـحب فجأة، ما يســـبب تعبًا شديدًا، 

وهبوط ضغط، وصداعًا، وتشـــنجات.
وأكـــد أن جهـــاز Viva Kompact يوفّـــر تنقيـــة مســـتمرة، 
ويقتـــرب من عمـــل الكُلى الطبيعية، حيث يوفر اســـتقرارًا 
أكبـــر وأقـــل تعبًـــا، ما يمنـــح المريض حرية الســـفر والعمل، 

ويســـاعد على الاندمـــاج الاجتماعي بشـــكل واضح.
وقـــال: “إن التقنيـــة مبشّـــرة جـــدًا، وتســـتطيع بالفعـــل أن 
تخفـــف معاناة الجلســـات الطويلة وتجعـــل حياة المريض 
الغســـيل  إلـــى  الحاجـــة  تنهـــي  لـــن  لكنهـــا  أكثـــر طبيعيـــة، 

الدمـــوي نهائيًـــا فـــي المســـتقبل القريـــب.
فواقعيًا، ســـتكون خيـــارًا إضافيًا لبعـــض المرضى، بدل أن 
تكـــون بدياً كامـــاً، على الأقل في الســـنوات الخمس إلى 

العشـــر الأولى من توافرها”.
ولفـــت إلى أن تقنيـــة الكُلى الاصطناعيـــة القابلة لارتداء، 
مراحـــل  فـــي  تـــزال  لا   ،Viva Kompact جهـــاز  مثـــل 
التجـــارب الســـريرية، حيث بدأت التجارب في مستشـــفى 
ســـنغافورة العـــام )SGH( لتقييم ســـامة وفعاليـــة الجهاز. 
كمـــا حصـــل الجهـــاز علـــى تمويل بقيمـــة 20 مليـــون دولار 

لدعـــم التجـــارب الســـريرية فـــي الولايـــات المتحدة.
وأوضـــح أن هـــذه المرحلة لا تزال ضمن التجـــارب، والتي 

قـــد تمتد بين 4 و6 ســـنوات.
واختتـــم حديثه منوّهًا بأن مملكـــة البحرين تولي اهتمامًا 
كبيـــرًا بتوفير الدعـــم الخاص لمرضى الفشـــل الكلوي، عبر 
توفيـــر مراكـــز الغســـيل، والغســـيل البريتونـــي فـــي منازل 
المرضـــى، بالإضافـــة إلى دعـــم عمليات زراعـــة الكلى لهم.

رأت أن مـــن حقهـــا أن تحيـــا كما يحيا الآخـــرون، أن تحلم وأن 
تُخطـــئ، تمامـــا كأي إنســـان آخر.لـــم تســـمح لأحـــد أن يكتـــب 
قصتهـــا عنهـــا؛ لأنهـــا كانـــت تـــدرك تمامـــا أن القلـــم لا يجـــب أن 

ســـواها. يُمسكه 
لـــم تكـــن تحـــاول فقـــط أن تحيـــا، بـــل أن تغيـــر، أن تهـــز فكـــرة 
المجتمـــع عـــن الاختاف، وتثبـــت أن لكل إنســـان الحق في أن 

يكـــون كمـــا هـــو، لا كما يُـــراد لـــه أن يكون.
فـــي عالـــمٍ قـــد يغيـــب فيـــه الدعـــم، كان والداهـــا همـــا عالمهـــا، 

وســـندها. وجيشـــها، 
آمنـــا بها حيـــن لم تكن تملك حتى القدرة علـــى التعبير. وتقول 

اليوم بكل فخر: لم أســـمع صوت الحياة، لكنني عشـــتها.

المدرسة… التحول الأول الحقيقي في حياتها
لـــم تكـــن عيـــون العالـــم مثـــل عيـــون والديهـــا. فخـــارج حـــدود 
الرحمـــة، ولا  قـــاسٍ، عالـــم لا يعـــرف  بيتهـــا كان هنـــاك واقـــع 
يحتمـــل الاختـــاف، ويعاقـــب مـــن خُلـــق علـــى هيئـــةٍ مختلفة 
وكأنهـــا ذنـــب، بينمـــا هـــي فـــي الحقيقـــة حكمة مـــن الله، وهبة 

آخر. بشـــكل 
كان أول صدام لها مع هذا العالم لحظة دخولها المدرسة.

طفلـــة صغيـــرة، تحمـــل حقيبتهـــا وأحامهـــا، وتقف علـــى باب 
الحيـــاة، فتقـــول: كنت أســـمع عبارات الرفض تُلقـــى أمامي: “لا 
نقبـــل هذه النوعيـــة من الأطفال… طريقتها في الكام ســـتؤثر 

ســـلبا على الفصل”.
هـــذا  مثـــل  أمـــام  قلـــب صغيـــر  أن يحتملـــه  يمكـــن  جـــرحٍ  أي 

الرفـــض؟
لـــم تكـــن تفهـــم الســـبب، أو تـــدرك بعـــدُ مـــا معنـــى أن يُرفـــض 

الإنســـان فقـــط لأنـــه مختلـــف.
تنقلـــت مـــن مدرســـة إلـــى أخـــرى… والـــرد نفســـه، والخـــذلان 
ذاتـــه. حتى جـــاء اليـــوم الذي دخلت فيه مدرســـة فـــي مملكة 
البحريـــن، التـــي كانـــت مـــن أوائـــل الـــدول التي طبقـــت قانون 
فـــي  الحقيقـــي  الأول  التحـــول  ذلـــك  كان  التعليمـــي.  الدمـــج 

. تها حيا
اســـتقبلتها مديـــرة المدرســـة بوجـــهٍ ملـــيء بالحنـــان، وكانـــت 
المعلمـــات علـــى درايـــة بوضعهـــا، لكـــن قلوبهن ســـبقت علمهن. 
وزمياتهـــا أصبحـــن أخواتهـــا فـــي الرحلة. ولأول مرة شـــعرت 
أنهـــا فـــي بيتهـــا الثانـــي، حيـــث لم تكـــن غريبـــة أبدا، بـــل كانت 
التقبـــل،  بخيـــوط  إلا  يُحـــاك  لـــم  جميـــل  نســـيج  مـــن  جـــزءا 

والاحتـــواء، والحـــب.

الاستسلام هو العيب الحقيقي
كان لديهـــا حلـــم واضـــح: أن تكون طبيبة أســـنان. لم يكن ذلك 
لتُثبـــت شـــيئا لأحد، بل لتُثبت لنفســـها أنها تســـتحق أن تعيش 

الحيـــاة التي تحلـــم بها، بالرغم مـــن كل اختاف.
لـــم تكن تـــرى نفســـها “حالة خاصة”، بل إنســـانة تملـــك طموحا 

وهدفـــا وإرادة. وكل خطـــوة تخطوها كانـــت تقربها من حلمها، 
حتـــى وإن بـــدت أبطأ من خطـــوات الآخرين.

قاومـــت نظـــرة المجتمع، وســـارت فـــي الطريق الـــذي اختارته 
بنفســـها، لا الذي فُـــرض عليها. فتقول: “ربما اســـتغرب كثيرون 
اختيـــاري، لكنهـــم لـــم يـــروا قلبـــي، ولـــم يعرفـــوا الرحلـــة التـــي 
قطعتهـــا لأصـــل. مـــا عشـــته جعلني أقـــدر كل لحظة، وأتمســـك 

بحلمـــي أكثر مـــن أي وقـــت مضى”.
وتؤكـــد أنهـــا اختـــارت التخصص بإرادتهـــا، وبإيمانهـــا، وبقلبها. 
وتضيـــف: “الاختـــاف ليـــس عيبا، أما الاستســـام فهـــو العيب 

الحقيقي”.

الجامعة… مجتمع أشد قسوة
فـــي الجامعـــة، لـــم تكـــن مشـــكلتها فـــي الدراســـة نفســـها، فقـــد 
كانـــت تؤمـــن بأن لكل مشـــكلة حا. لكـــن، ماذا يمكـــن أن تفعل 

أمـــام زميـــات وأســـاتذة يتقنـــون فن الســـخرية؟
وجـــدت نفســـها داخـــل مجتمـــع آخـــر، أشـــد قســـوة، مجتمـــع 
يحـــارب حقهـــا فـــي أن تكـــون طبيبة. كانت ســـنوات دراســـتها 
الجامعيـــة الأصعـــب علـــى الإطـــاق، لكـــن رغـــم قســـوتها فهي 
ممتنـــة لمـــا حـــدث؛ لأنـــه علمهـــا أن تكـــون أشـــد قـــوة وصابة.

لا تنكـــر أن بعـــض الأســـاتذة امتلكـــوا قلبـــا يفيض بالإنســـانية، 
لكنهـــم كانـــوا قائل وســـط بحـــرٍ من القســـوة.

الحلم أصبح واقع وأخيرا طبيبة أسنان
حيـــن أنهـــتُ دراســـتها للماجســـتير وعـــادتُ إلـــى البحريـــن بعد 
غيـــاب، راودهـــا الخوف مـــن أن تبدأ الرحلة مـــن جديد، لإثبات 
الـــذات، لكن الأقـــدار، كعادتهـــا، تُفاجئنا دائما، فهناك أشـــخاص 
يســـوقهم الله إلينـــا، لا ليأخـــذوا بأيدينـــا فقط، بـــل ليضيئوا لنا 
الطريـــق هكـــذا كانـــت تـــردد دائمـــا فقد عـــرض عليهـــا د. نواف 
الحمـــر، استشـــاري التقويـــم، فرصـــة العمـــل في مركـــزه، وقال 

ببســـاطةٍ صادقـــة: “أنـــا أؤمن بك”.
فـــي تلـــك اللحظـــة، اســـترجعتُ شـــريطا قديمـــا مـــن ذاكرتهـــا، 

كانـــت صغيـــرة ترافـــق والدتهـــا إلـــى عيادتـــه من أجـــل تقويم 
أســـنان أخيهـــا. رأته يومها بشـــغفه الذي لا يُخفـــى، وفهمت أن 
طـــب الأســـنان مهنـــة لا يُتقنها إلا مـــن امتلأ بها حبـــا وطموحا. 
عـــادتُ إلى البيت حينهـــا وقالت لأمها: “أريـــد أن أصبح طبيبة 

أسنان”.
واليـــوم يعـــود القدر لتكون طبيبة أســـنان ضمـــن طاقمه، فكان 
أول يـــد تمتـــد لتفتـــح طريقـــا لأشـــخاص مثلهـــا فـــي القطـــاع 
الطبـــي لـــم يخَف مـــن أن يفعل ما هـــو مختلف وجديـــد، كانت 

تلـــك لحظـــة فارقـــة... لا مجـــرد بداية.

اليقين العميق بالله حقق الحلم
تؤكـــد أنهـــا تمكنت مـــن تحقيق حلمها عبـــر يقين عميـــق بالله، 
فهـــي تؤمـــن أن الله لا يزرع حلما في قلب إنســـان إلا وقد رأى 

فيـــه القدرة علـــى الوصول إليه.
عزمـــت وأصـــرت علـــى تحويـــل حلمها إلـــى واقع، لتـــرى الفخر 
فـــي عينـــي والديهـــا، اللذيـــن كانـــا دافعهـــا الأكبـــر لتجـــاوز كل 

الصعوبـــات.
وعلـــى الرغم من النظرات المشـــككة والشـــكوك التي واجهتها، 
لـــم يكـــن طريقها ســـها أبـــدا، لكن قلبهـــا ظل ينبـــض بإصرار لا 

يلين، وروح لا تقبل الانكســـار.
وفـــي كل مـــرة تصـــل فيهـــا إلـــى هدفهـــا، كانـــت تعيـــش ذروة 

الانتصـــار والفخـــر بنفســـها.

ممثلـــة للأمـــم المتحـــدة وأول متحدثـــة رســـمية مـــن فاقدي 
لسمع ا

لـــم يخطـــر في بالهـــا يوما أنها ســـتكون ممثلة للأمـــم المتحدة، 
وأول متحدثـــة رســـمية فـــي تاريخهـــا مـــن فاقدي الســـمع منذ 
اختيـــارك  “تـــم  المفاجـــئ:  الاتصـــال  جاءهـــا  حتـــى  الـــولادة. 

صوتنا”. لتكونـــي 
فتقـــول: “يـــا لـــه مـــن مفارقـــة، أن أُمنَح هذا الشـــرف وأنـــا التي 
عشـــت حياتـــي بـــا ســـمع... لكنهـــا حكمـــة الله، الـــذي لا ينســـى 

تعبنـــا، ويكافئنـــا حيـــن نظـــن أن لا أحـــد يرانا”.
كلمتهـــا  وألقـــت  المتحـــدة،  الأمـــم  منبـــر  علـــى  هنـــاك،  وقفـــت 

خلفنـــا...”. أحـــدا  نتـــرك  لا  “حتـــى  بعنـــوان: 
كلمـــة تحدثـــت فيها عـــن الشـــمول، والعدالة، والأمـــل. وذكرت 
أن مملكـــة البحرين كانت من أوائل الـــدول التي طبقت قانون 
الدمـــج التعليمـــي، فـــي وقـــتٍ لـــم تكن فيـــه هـــذه المفاهيم قد 
انتشـــرت عالميـــا. كانـــت ســـباقة في رؤيتهـــا، حاضنـــة لأبنائها، 

وداعمـــة لمـــن فقـــدوا حواســـهم… وكانت هي واحـــدة منهم.
فـــي تلـــك اللحظة، شـــعرت أن كل الطرق التي مشـــتها بصمت، 

وكل التحديـــات، وكل لحظة تعب… كانت تســـتحق.
لم يتركني الله

وعـــن مصـــدر إلهامهـــا وقوتها قالـــت: “لـــم يتركنـــي الله يوما... 
كانـــت يـــده معي دائمـــا. أراها فـــي كل محطة مـــن حياتي، في 
كل لحظـــة ظننـــت أنني وحيـــدة، وفي كل موقف شـــعرت فيه 
أنني على وشـــك الانكســـار... كان هناك لطفٌ خفي، ويدٌ خفية 

تمســـك بي وتعيدني إلـــى النور”.
وأضافـــت أن عائلتهـــا هـــي جيشـــها الوحيد في الدنيا. تســـتمد 
إلهامهـــا مـــن صابة والدها، الـــذي كان ولا يزال يمســـك بيديها 

فـــي كل منعطـــف، ويردد دائمـــا: “لا تقلقي... أنـــتِ قدها”.
وتســـتمد قوتهـــا مـــن عزيمـــة والدتها، التـــي علمتهـــا أن تعيش 
الحيـــاة بـــكل مـــا فيهـــا، لا بنصـــف قلـــب، بـــل بكامـــل الشـــغف 

والإصـــرار، وإصرارهـــا علـــى أن تحيـــا أفضـــل حيـــاة ممكنـــة.
أمـــا إخوتهـــا، فقد غمروهـــا بحبٍ من نوعٍ خـــاص، حبٍ صامت 
لكنـــه حاضـــر فـــي كل لحظـــة. حـــب يجعلها تبتســـم با ســـبب، 
فقـــط لأنهم حولهـــا. كل واحدٍ منهم ألهمهـــا بطريقته الخاصة...

الحياة لا تفتح أبوابها للضعفاء
ووجهـــت كلمـــة لأقرانهـــا من فاقدي الســـمع قائلـــة: “تذكر دائما 
أن قلـــم قصـــة حياتـــك لا يـــزال بيـــن يديـــك، وأنك وحـــدك من 
يقـــرر كيـــف تكتـــب فصولهـــا، لا أحـــد غيـــرك. لا تُقـــارن نفســـك 
بغيـــرك، ولا تنســـج إجابتك على إجابات الآخريـــن، فالله وضع 

لـــكلٍ منـــا اختبـــاره الخاص، وأســـئلتنا أصـــا مختلفة...
فالرحلـــة، والوجـــع، والظـــروف ليســـت متشـــابهة أبـــدا. عِـــش 
الحيـــاة كمـــا تحب، كما تُشـــبهك، لا كمـــا يُمليها عليـــك المجتمع 
أو تحددها أعين الناس. فأفكارهم ليســـت وجهتك، ونظراتهم 

ليســـت مرآتك.
النـــاس لا يتقبلـــون التميز ســـريعا، يخشـــونه ويرفضونه... لكن 
حيـــن يرونـــك تصنـــع مـــن الحلـــم معجـــزة، يقفـــون صامتيـــن، 
لا  الدنيـــا...  هكـــذا  لقوتـــك.  احترامـــا  ينحنـــون  ثـــم  منبهريـــن، 
تنصـــف إلا من تمســـك بحلمـــه وأكمل الطريق رغم كل شـــيء.

الحيـــاة لا تفتح أبوابهـــا للضعفاء الذين يبكـــون على الأرصفة، 
بـــل تنحني، بـــكل جبروتها، أمام من قـــاوم، وثبت، وأصر، مهما 
طـــال الليل، وبعدت المســـافة، وأثقلنا التعـــب... تذكر دائما: أن 

الشـــمس لابد أن تشرق”.

الكلى  كُلية اصطناعية قابلة للارتداء لغسيل  تُعرف سابقا باسم AWAK Technologies عن إطلاق تجربة سريرية لجهازها الجديد، وهو  التي كانت   Vivance تداولت منصّات إخبارية خبر إعلان شركة
البريتوني الاصطناعي، كإنجاز طبي نوعي قد يحدث ثورة في حياة المرضى، ويُعد بديلا آمنا ومتاحا للغسيل الكلوي التقليدي وزراعة الكلى.

في الحقيقة، أن هذا الإعلان ليس جديدا. فقد أعلنت الشركة، تحت اسمها الجديد Vivance، في 14 أكتوبر 2024 عن انتهاء المرحلة السريرية ما قبل الحاسمة لجهاز Viva Kompact القابل للارتداء. وقد 
أجريت هذه التجربة في مستشفى سنغافورة العام )SGH(، وتهدف إلى تمكين المرضى من إجراء الغسيل أثناء الحركة وفي منازلهم دون الحاجة للتوصّل إلى أجهزة تقليدية. 

إسراء البابلي، ممثلة للأمم المتحدة، وأول متحدثة رسمية في تاريخها من فاقدي السمع منذ الولادة، وأول طبيبة أسنان من فاقدي السمع. فتاة آمنت بحلمها وسط عالم يضج بالأحكام المسبقة. لم ترَ في 
اختلافها نقصا، بل ميزة، ولم تنتظر اعترافا من أحد لتمنح نفسها حق الحياة. لم تصغِ إلى أصوات من حاولوا حصرها في قوالب جاهزة، بل رفعت رأسها عاليا وسارت بخطى ثابتة نحو ذاتها.

د. عبدالرقيب: التقنية لن تنهي الحاجة للغسيل الدموي على المدى القريب
ــة قــابــلــة لـــارتـــداء ــي ــاع ــن ــط ثـــــورة في عــــاج الــفــشــل الـــكـــلـــوي.. كـــى اص

إسراء البابلي أول متحدثة في الأمم المتحدة من فاقدي السمع:

لم أسمع صوت الحياة لكنني عشتها


