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شف عن دور دعم جمعيات الهيموفيليا فون العلاج؟ دراسة تن للمجتمع أن يهل يم
تعزيز الاستقلالية

رحلة تعاف خارج نطاق العلاج التقليدي ‐ ف ‐ عن الدور الذي يلعبه الدعم المجتمع كم مرة تساءل طبيب نفس
المريض؟ غالبا ما نركز عل العلاج الفردي، ونسينا أن الإنسان كائن اجتماع، وأن شبة العلاقات الت تحيط به تلعب
دورا حاسما ف قدرته عل التيف والازدهار. هذا السؤال تحديدًا هو ما حاولت دراسة حديثة بقيادة الدكتورة ديشا شروف
(Shroff D.) الإجابة عليه، ولن ليس من خلال استبيانات أو مقابلات مباشرة، بل من خلال أداة مبترة تُدع "رسم

خرائط التأثير المتدفق" (Ripple Effect Mapping - REM). تستشف الدراسة كيف يمن لبرامج الدعم الت تقدمها
ون بمثابة محفز للاستقلالية والمرونة، وأن تخلق تأثيرات إيجابية تتجاوز الفوائد المباشرة التجمعيات الهيموفيليا أن ت

.يتلقاها المرض

الإطار النظري

تستند هذه الدراسة إل مجموعة من المبادئ النفسية الأساسية. أولا، مفهوم **التمين** (Empowerment)، وهو عملية
تهدف إل تعزيز قدرة الفرد عل التحم ف حياته واتخاذ قراراته بنفسه. التمين ليس مجرد شعور بالثقة بالنفس، بل هو
اكتساب المهارات والموارد اللازمة لتحقيق الأهداف. ثانيا، نظرية **الدعم الاجتماع** (Social Support)، الت تؤكد
عل أهمية العلاقات الاجتماعية ف الحفاظ عل الصحة النفسية والجسدية. الدعم الاجتماع يمن أن يون عاطفيا، أو
التعاف القدرة عل وه ،(Psychological Resilience) **ا. ثالثًا، مفهوم **المرونة النفسيةي عمليا، أو معلوماتيا، أو تقدير
من الصدمات والتحديات. المرونة النفسية ليست سمة فطرية، بل ه مهارة يمن تطويرها من خلال التعلم والخبرة.
Acceptance and Commitment Therapy -) **ــن ربــط هــذه الدراســة بمبــادئ **العلاج بــالقبول والالتــزاما، يموأخيــر
ACT)، الـذي يركـز علـ مساعـدة الأفـراد علـ تقبـل أفـارهم ومشـاعرهم الصـعبة، والالتـزام بـالقيم التـ تهمهـم. فالـدعم

المجتمع، ف هذا السياق، يمن أن يوفر بيئة آمنة للاستشاف والنمو، ويساعد الأفراد عل تحديد قيمهم والعمل نحو
تحقيقها.

منهجية البحث

اعتمدت الدكتورة شروف وفريقها عل منهجية فريدة من نوعها تُدع "رسم خرائط التأثير المتدفق" (REM). تخيل أنك
رميت حصاة ف بركة ماء. ستنتشر موجات دائرية من نقطة الارتطام، وتؤثر عل كل شء ف محيطها. هذا هو بالضبط ما
إل ا من المستفيدين المباشرين وصوتتبع التأثيرات المتتالية لبرنامج أو تدخل معين، بدء إل تسع فه :REM تفعله

الأفراد والمجتمعات الأوسع. 

كيف تم تطبيق REM ف هذه الدراسة؟

بدأ الباحثون بتحديد مجموعة من المستفيدين من برامج جمعية الهيموفيليا. ثم أجروا معهم مقابلات متعمقة، ليس فقط
حول الفوائد المباشرة الت تلقوها، ولن أيضا حول كيف أثرت هذه الفوائد عل جوانب أخرى من حياتهم، وعل حياة
الحصول عل سبيل المثال، قد يسأل الباحثون: "كيف ساعدك برنامج جمعية الهيموفيليا ف الأشخاص من حولهم. عل

وظيفة؟" ثم "كيف أثرت وظيفتك عل علاقتك بعائلتك؟" ثم "كيف أثرت علاقتك بعائلتك عل مجتمعك؟". 

لم يقتصر الباحثون عل المستفيدين المباشرين، بل قاموا أيضا بمقابلة أفراد آخرين مرتبطين بهم، مثل أفراد الأسرة،
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والأصدقاء، وأصحاب العمل، وحت مقدم الرعاية الصحية. بهذه الطريقة، تمنوا من رسم خريطة شاملة للتأثيرات
المتدفقة، وكشف عن الفوائد الخفية الت قد لا تظهر من خلال طرق التقييم التقليدية. تم تحليل البيانات النوعية الت تم
ررة، وتحديد كيف ساهمت برامج جمعية الهيموفيليا فجمعها من خلال المقابلات لتحديد الأنماط والموضوعات المت

تعزيز الاستقلالية والمرونة والعلاقات المجتمعية الهادفة.

النتائج

أظهرت الدراسة أن برامج جمعية الهيموفيليا لم تقتصر عل توفير الدعم الطب والمعلومات للمرض، بل تجاوزت ذلك
بثير. فقد وجدت الباحثات أن هذه البرامج ساهمت ف تعزيز شعور المرض بالانتماء والتمين، مما منهم من المشاركة
بشل كامل ف المجتمع. عل سبيل المثال، اكتشفت الدراسة أن المرض الذين شاركوا ف برامج جمعية الهيموفيليا كانوا

أكثر عرضة للحصول عل وظائف، وتوين علاقات اجتماعية قوية، والمشاركة ف الأنشطة المجتمعية. 

كما وجدت الدراسة أن برامج جمعية الهيموفيليا ساهمت ف تحسين الصحة النفسية للمرض، وتقليل شعورهم بالعزلة
والوحدة. فقد توفرت لهم مساحة آمنة للتعبير عن مشاعرهم ومخاوفهم، وتلق الدعم من الآخرين الذين يمرون بتجارب
مماثلة. بالإضافة إل ذلك، ساهمت هذه البرامج ف زيادة الوع بالهيموفيليا ف المجتمع، وتحدي الصور النمطية السلبية

.وشمولية للمرض خلق بيئة أكثر تقبلا المرتبطة بهذا المرض. وهذا بدوره ساعد عل

أهمية البحث

تمن أهمية هذه الدراسة ف أنها تسلط الضوء عل الدور الحيوي الذي يمن أن تلعبه منظمات المجتمع المدن ف تعزيز
الصحة النفسية والاجتماعية للأفراد الذين يعانون من أمراض مزمنة. كما أنها تؤكد عل أهمية تبن طرق تقييم مبترة، مثل
شف عن الفوائد الخفية للبرامج والتدخلات. بالنسبة للأطباء النفسيين، تشير هذه الدراسة إلن أن تيم الت ،REM

الاعتبار الدور الذي يلعبه الدعم الاجتماع أوسع، وأن يأخذوا ف المريض كجزء من نظام بيئ ضرورة النظر إل
والمجتمع ف رحلة تعافيه. بالنسبة للمرض، فإن هذه الدراسة تقدم رسالة أمل وتأكيد عل أنهم ليسوا وحدهم، وأن هناك
مجتمعات داعمة يمن أن تساعدهم عل التغلب عل التحديات وتحقيق أهدافهم. أما بالنسبة للجمهور العام، فإن هذه

.بناء مجتمع أكثر صحة وعدلا الدراسة تذكرنا بأهمية التضامن والتعاون ف

العرب السياق الثقاف

عند النظر إل هذه النتائج ف السياق العرب، تظهر بعض الجوانب الثقافية الهامة. ف العديد من المجتمعات العربية، تلعب
يا ف حياة الفرد، وغالبا ما تون ه المصدر الرئيس للدعم الاجتماع. ومع ذلك، قد يواجه الأفراد العائلة دورا مركز
عزلتهم وتهميشهم. ف ا، مما قد يؤدي إلالذين يعانون من أمراض مزمنة، مثل الهيموفيليا، وصمة عار اجتماعية أو تمييز
هذا السياق، يمن لجمعيات الهيموفيليا أن تلعب دورا حاسما ف توفير الدعم الاجتماع والنفس للمرض وعائلاتهم،

وتحدي الصور النمطية السلبية المرتبطة بهذا المرض. 

بالإضافة إل ذلك، قد يون هناك حاجة إل تييف برامج الدعم لتلبية الاحتياجات الثقافية الخاصة بالمجتمعات العربية.
عل سبيل المثال، قد يون من المهم إشراك أفراد الأسرة ف برامج الدعم، وتوفير معلومات حول المرض بلغة بسيطة
بالهيموفيليا، وتعزيز التقبل الاجتماع زيادة الوع ون من المفيد تنظيم فعاليات مجتمعية تهدف إلوواضحة. كما قد ي
للمرض. ف بعض المجتمعات العربية، قد يون هناك أيضا حاجة إل معالجة القضايا المتعلقة بالوصم والتمييز من
خلال حملات توعية وتثقيف. من المهم أيضا أن ندرك أن المجتمعات العربية متنوعة للغاية، وأن الاحتياجات الثقافية قد
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تختلف من بلد إل آخر.

آفاق مستقبلية وقيود البحث

ن إجراء دراسات مماثلة فسبيل المثال، يم تفتح هذه الدراسة الباب أمام العديد من الأسئلة البحثية المستقبلية. عل
سياقات ثقافية مختلفة، لتحديد كيف تختلف التأثيرات المتدفقة لبرامج جمعيات الهيموفيليا. كما يمن إجراء دراس
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