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شف عن احتياجات مقدمن أن نُخفّف عبء الرعاية التلطيفية المنزلية؟ دراسة تهل يم
الرعاية الأساسيين

كم من الألم والصبر يتطلبهما رعاية شخص عزيز ف نهاية حياته داخل جدران المنزل؟ سؤال يتردد صداه ف قلوب
الثيرين، ولنه غالبا ما يظل بلا إجابة واضحة. الرعاية التلطيفية المنزلية، عل الرغم من أهميتها القصوى ف توفير
الراحة والدعم للمرض، تفرض أعباء هائلة عل مقدم الرعاية الأساسيين ‐ غالبا ما يونون أفرادا من العائلة ‐ الذين
يجدون أنفسهم ف مواجهة تحديات جسدية وعاطفية واجتماعية واقتصادية معقدة. هذه التحديات، كما تؤكد دراسة حديثة
أجرتها الباحثة ل ي.، تتجاوز مجرد تقديم الرعاية الطبية، وتمتد لتشمل منظومة كاملة من العوامل الشخصية والعائلية

والمجتمعية والثقافية.

الإطار النظري

نظرية النظم البيئية الاجتماعية

تستند هذه الدراسة إل نظرية النظم البيئية الاجتماعية (Social-Ecological Systems Theory)، وه إطار نظري يرى أن
سلوك الفرد وتطوره يتأثران بتفاعلات معقدة بين مختلف المستويات البيئية المحيطة به. هذه المستويات تشمل: النظام
الجزئ (Microsystem) الذي يضم العلاقات المباشرة مع الأفراد والمؤسسات المحيطة بالفرد، مثل الأسرة والمدرسة
والعمل؛ النظام المتوسط (Mesosystem) الذي يمثل التفاعلات بين الأنظمة الجزئية المختلفة، مثل العلاقة بين الأسرة
والمدرسة؛ النظام الل (Exosystem) الذي يشمل العوامل الاجتماعية والاقتصادية والسياسية الت تؤثر عل الفرد بشل
غير مباشر؛ والنظام الماكرو (Macrosystem) الذي يمثل القيم والمعتقدات الثقافية السائدة ف المجتمع. تعتبر هذه
النظرية بمثابة عدسة مبرة لفهم التحديات الت يواجهها مقدمو الرعاية، حيث لا يمن فهم عبء الرعاية بمعزل عن السياق
الأوسع الذي يحيط بهم. فالرعاية ليست مجرد مهمة فردية، بل ه تفاعل مستمر بين الفرد والمرض وأفراد الأسرة

والمجتمع والدولة.

المنهجية

تصميم الدراسة وعينة المشاركين

لفهم تجارب مقدم (Descriptive Qualitative Study) النوع منهجية البحث الوصف ي. عل اعتمدت الباحثة ل
الرعاية بشل معمق. تم اختيار 13 مقدم رعاية أساسيين يقدمون الرعاية التلطيفية المنزلية ف مدينة كونمينغ بالصين،
باستخدام أسلوب أخذ العينات الهادف (Purposive Sampling). هذا الأسلوب يضمن اختيار المشاركين الذين لديهم
خبرة مباشرة ف مجال الرعاية التلطيفية المنزلية، وبالتال يمنهم تقديم رؤى قيمة حول التحديات الت يواجهونها. لم يتم
تحديد معايير صارمة لاختيار المشاركين، مما سمح بتمثيل متنوع من حيث العمر والجنس ومستوى التعليم والوضع

الاجتماع والاقتصادي.

جمع البيانات وتحليلها

تم جمع البيانات من خلال إجراء مقابلات شبه منظمة (Semi-structured Interviews) مع المشاركين بين شهري يونيو
الموضوع الرئيس تركيز عل طرح الأسئلة، مع الحفاظ عل وأغسطس 2023. المقابلات شبه المنظمة تسمح بمرونة ف
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للدراسة. تم تسجيل المقابلات صوتيا، ثم تم تحويلها إل نصوص متوبة. تم تحليل البيانات باستخدام تحليل المحتوى
البيانات، بناء تحديد الأنماط والموضوعات الرئيسية ف وهو أسلوب يهدف إل ،(Directed Content Analysis) الموجه
هـذه الحالـة، نظريـة النظـم البيئيـة الاجتماعيـة. تـم ترميـز البيانـات وتصـنيفها إلـ إطـار نظـري محـدد مسـبقًا ‐ فـ علـ

موضوعات رئيسية وفرعية، مما سمح بتحديد العوامل المختلفة الت تساهم ف عبء الرعاية واحتياجات مقدم الرعاية.

النتائج

النظام الجزئ: بين المعاناة والنمو

أظهرت الدراسة أن مقدم الرعاية يمرون بتجارب متناقضة ف النظام الجزئ. فمن ناحية، يعانون من أعباء جسدية
وعاطفية كبيرة، بما ف ذلك الإرهاق والتعب والألم الجسدي والقلق والاكتئاب والشعور بالوحدة والعزلة. كما يواجهون
صعوبات ف ممارسة الرعاية، مثل نقص المعرفة والمهارات اللازمة، وصعوبة التعامل مع الأعراض الجسدية والنفسية
للمرض، وصعوبة اتخاذ القرارات الصعبة. ومن ناحية أخرى، يجد بعض مقدم الرعاية معن وهدفًا ف تقديم الرعاية،
ويشعرون بالرضا عن قدرتهم عل مساعدة أحبائهم. كما يتسبون رؤى جديدة حول الحياة وقيمها، ويشعرون بالنمو

.والتطور الروح الشخص

النظام المتوسط: نقص الدعم المجتمع والأسري

ثيرون من نقص الدعم العاطفال الرعاية. يعان والأسري لمقدم الدعم المجتمع كشفت الدراسة عن نقص حاد ف
والعمل من أفراد الأسرة الآخرين، مما يزيد من عبء الرعاية عليهم. كما يواجهون أعباء اقتصادية كبيرة، بسبب تاليف
،التواصل بين الأطباء والمرض ذلك، يعانون من فجوة ف الرعاية الطبية والأدوية والمستلزمات الطبية. بالإضافة إل

ونقص ف الوصول إل المعلومات والموارد اللازمة، ونقص ف خدمات الرعاية المجتمعية المتخصصة.

النظام الماكرو: غياب الضمانات السياسية والثقافية

أظهرت الدراسة أن النظام الماكرو يلعب دورا مهما ف تشيل تجارب مقدم الرعاية. فغياب السياسات والضمانات
الاجتماعية الافية يحرم مقدم الرعاية من الحماية والدعم اللازمين. كما أن وجود تابوهات اجتماعية حول موضوع
وصمة العار والتمييز ضد المرض الموت والموت المحتوم يعيق النقاش المفتوح حول الرعاية التلطيفية، ويؤدي إل

ومقدم الرعاية.

الآثار

الآثار السريرية والعملية

الرعاية التلطيفية المنزلية. يجب عل الرعاية الأساسيين ف أهمية تقديم الدعم الشامل لمقدم تؤكد نتائج هذه الدراسة عل
المهنيين الصحيين التركيز عل الصحة النفسية لمقدم الرعاية، وتخفيف الضغط النفس عليهم من خلال توفير التدريب
علــ الرعايــة التلطيفيــة المنزليــة، وتعزيــز الــدعم الأســري، وتحســين الخــدمات الاجتماعيــة. كمــا يجــب علــ الحومــات
والاجتماع الرعاية، وتوفير الدعم المال حماية حقوق مقدم والمؤسسات المعنية تطوير سياسات وبرامج تهدف إل
اللازم لهم. يجب أيضا العمل عل تغيير المفاهيم الخاطئة حول الموت والموت المحتوم، وتشجيع النقاش المفتوح حول

الرعاية التلطيفية.
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العرب السياق الثقاف

مقارنة مع العالم العرب

تتردد أصداء هذه النتائج بقوة ف السياق الثقاف العرب، مع بعض الفروق الدقيقة. فف العديد من المجتمعات العربية، لا
تزال الرعاية العائلية للمرض ه القاعدة، وغالبا ما تقع المسؤولية الأكبر عل عاتق النساء. هذا يمن أن يؤدي إل تفاقم
الأعباء عل النساء، خاصة ف ظل القيود الاجتماعية والثقافية الت قد تحد من مشاركتهن ف الحياة العامة والمهنية. كما
أن موضوع الموت والموت المحتوم غالبا ما يون محاطًا بالتابوهات والخرافات، مما يعيق النقاش المفتوح حول الرعاية
الموارد والخدمات المتخصصة ف ون هناك نقص فذلك، قد ي التلطيفية والتخطيط المسبق لنهاية الحياة. بالإضافة إل
الرعاية التلطيفية ف العديد من الدول العربية، مما يزيد من عبء الرعاية عل الأسر. ومع ذلك، هناك أيضا جوانب إيجابية
تقديم الدعم لمقدم ن الاستفادة منها فيم والترابط الأسري، والت افل الاجتماعالثقافة العربية، مثل قيمة الت ف

الرعاية.

آفاق مستقبلية وقيود الدراسة

خطوات مستقبلية

تفتح هذه الدراسة الباب أمام المزيد من الأبحاث ف مجال الرعاية التلطيفية المنزلية. من الضروري إجراء دراسات كمية
لتأكيد النتائج الت توصلت إليها هذه الدراسة، وتحديد العوامل الت تزيد من خطر المعاناة لدى مقدم الرعاية. كما يجب
إجراء دراسات مقارنة بين مختلف الثقافات والمجتمعات، لفهم كيف تؤثر العوامل الثقافية عل تجارب مقدم الرعاية.

بالإضافة إل ذلك، يجب تطوير وتقييم تدخلات
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