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كانت أمي تبلغ من العمر 35 عاماً عندما 
أظهر التشخيص إصابتها بمرض التصلب 

المتعدد (Multiple Sclerosis). وفي 
البداية مضت الحياة كالمعتاد. كانت المرة 

الوحيدة التي اعترفت فيها بإصابتها 
بالمرض طبيعية للغاية؛ حيث قرأت كل 
شيء ممكن عن المرض، إلا أن جميع 

النشرات أو الكتيبات التي قرأتها عجزت 
عن إخبارها عن سبب إصابتها بالمرض 

أو مدى شدة تأثر حياتها به.

وفي تقديري فإن أمي التقت بأخصائي 
للعلاج الطبيعي أقل من 10 مرات خلال 10 

أعوام منذ تشخيص إصابتها بالمرض. 
كانت تعيش في الريف ولم يكن بإمكانها 

القيادة. كان أخصائي العلاج الطبيعي يأتي 
لزيارتها لفترة قصيرة من الوقت، إلا أن هذه 

الزيارات لم تستمر لسبب ما، وانقطع 
المعالج الطبيعي عن الحضور. وحدث نفس 

الشيء مع المعاوِنة المنزلية التي كان يتم 
إرسالها عندما انقطعت أمي عن العمل وكان 
عليها أن تزحف إلى الطابق العلوي بدلاً من 
أن تسير. ولم يبد أبداً أن هناك ما يكفي من 

المال لتقديم الخدمات للمصابين بالتصلب 
المتعدد، وكان الخيار الوحيد يتمثل في 

حجز المرضى في المستشفى. 

لم يكن التطور السريع للمرض هو ما أثر 
على أمي وعلينا نحن كأسرتها؛ وإنما 
التدهور السريع لنوعية حياتها وتدني 

نظرتها إلى نفسها وتراجع قدرتها على 
الاعتماد على نفسها.

إن نوعية الحياة هي شيء يجب علينا 
جميعاً المحاربة من أجله في كل بلدان 

تمهيدتمهيد
صورة: ريتشارد يانج
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العالم. وتتطلب المحاربة الأدوات الملائمة 
للمعركة التي تنتظرنا. ومن هنا تنبع أهمية 

أسس تطوير نوعية حياة المصابين 
بالتصلب المتعدد، الواردة في هذا 
المستند، فهي تقدم أفكاراً لإلهام 
جميع المتأثرين بالتصلب المتعدد،

 كما أن تطبيقها الإستراتيجي يمثل جزءاً 

أساسياً لمساعدة المجموعات والأفراد 
على التركيز على ما هو أصلح لمجتمعهم.

وبالإضافة إلى ذلك، فإن ورش العمل 
والاتصال عبر الإنترنت سيتيحان مشاركة 
الخبرات والتوصل إلى أفضل الممارسات 
على مستوى العالم. هذا المستند لا يمثل 

سوى البداية، حيث سينبع التأثير المتزايد 
للأسس الموجهة لتحسين نوعية الحياة من 

خلال تصميمكم على تطبيقها في 

مجتمعكم وبلدكم. أتمنى لكم تحقيق كل 
صور النجاح في كفاحكم لتحسين نوعية 

حياة المتأثرين بالتصلب المتعدد حول 
العالم.

[J.K.Rowling] جيه كيه راولنج

"إن نوعية الحياة هي شيء يجب علينا جميعاً المحاربة من 
أجله في كل بلدان العالم. وتتطلب المحاربة الأدوات الملائمة 

للمعركة التي تنتظرنا."
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في عام 1947 وضعت منظمة الصحة 
العالمية وصفاً للصحة جاء فيه أنها حالة 
من العافية البدنية والذهنية والاجتماعية، 
وليست مجرد غياب المرض أو العلة. إلا 

أن أغلب خدمات الرعاية الصحية في 
الماضي كانت تركز على علاج أحد 

الأمراض وأعراضه بدلاً من إيلاء العناية 
للشخص ككل. ولحسن الظن اليوم، فإن 

الرعاية الصحية تنتقل من منهاج كان 
يرتكز على الأمراض إلى منهاج آخر 

ينصب اهتمامه على تجربة المريض 
واحتياجاته، مع الانتباه إلى بعض 

الجوانب مثل إتاحة الرعاية الصحية، 
والاستقلالية والتمكين، والتوظيف، والتعليم 
والعديد من العناصر الأخرى التي لا تقل 

أهميتها في تقييم عافية الفرد.

وبمساعدة 15 مركزاً تعاونياً حول العالم، 
فقد قامت منظمة الصحة العالمية بتطوير 

إطار WHOQOL- 100، والذي وضعت 
المنظمة فيه تعريفاً لنوعية الحياة على أنها 
إدراك الفرد لمكانته في الحياة في سياق 
الثقافة ومنظومات القيم التي يعيش فيها، 

وبما يتعلق بأهدافه وتطلعاته ومعاييره 
ومخاوفه. إنه مفهوم واسع النطاق يتأثر 

بصحة الفرد البدنية وحالته النفسية 
ومستوى الاستقلالية والعلاقات الاجتماعية 

والخصائص البارزة لبيئته.

كان إطار WHOQOL-100 مخصصاً 
كأداة للاستخدام العام في الممارسات 

الطبية والبحوث والمراجعات ووضع 
السياسات. ولذلك فإننا سعداء للغاية 

تصدير
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لرؤية أن الاتحاد الدولي لمرض التصلب 
المتعدد قد أدمج جوانب نوعية الحياة 

لمنظمة الصحة العالمية في الأسس التي 
يعتمدها الاتحاد والمخصصة للتأثير على 

السياسات، فضلاً عن الارتقاء بنوعية 
حياة المتأثرين بالتصلب المتعدد.

يمثل الاتحاد الدولي لمرض التصلب 
المتعدد إحدى المؤسسات غير الحكومية 

التي ترتبط بعلاقات رسمية مع منظمة 
الصحة العالمية، ولذلك فإنني أؤيد تأييداً 

كاملاً الأسلوب الذي انتهجه الاتحاد 
الدولى للتصلب المتعدد للأخذ بخطوات 

منظمة الصحة العالمية للأمام. وتقدم هذه 
الأسس بؤرة تركيز شاملة و ملموسة 

للجمعيات المعنية بمرض التصلب 
المتعدد، في إطار قيامها بوضع وتنفيذ 

الخطط الرامية لتحسين نوعية الحياة 
للمتأثرين بهذا المرض المزمن.

بينديتّو ساراتشينو، 
طبيب بشري 

مدير إدارة الصحة 
العقلية والإدمان

منظمة الصحة العالمية

"وتقدم هذه الأسس بؤرة تركيز شاملة و ملموسة للجمعيات 
المعنية بمرض التصلب المتعدد، في إطار قيامها بوضع 

وتنفيذ الخطط الرامية لتحسين نوعية الحياة للمتأثرين بهذا 
المرض المزمن."
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MSIF

الاتحاد الدولي لمرض التصلب المتعدد
يعود تاريخ تأسيس الاتحاد الدولي 

لمرض التصلب التعددي (MSIF) إلى 
عام 1967 ككيان دولي لإقامة الروابط ما 

بين جهود الجمعيات الوطنية لمرض 
التصلب المتعدد حول العالم.

إننا نتشارك معاً في الرؤية العالمية لعالم 
خالٍ من مرض التصلب المتعدد. ولهذا 
السبب، فإننا نعمل أيضاً مع المجتمع 

العلمي الدولي لتحفيز البحوث التعاونية 
الدولية. إلا أنه في الوقت الحاضر يتابع 
الاتحاد الدولي لمرض التصلب المتعدد 
دعمه للمتأثرين بمرض التصلب المتعدد 

بسبل عديدة.

فنحن ننقل معرفتنا بأفضل الممارسات 
والخبرات والمعلومات المتعلقة بكافة 

جوانب مرض التصلب المتعدد بالعديد 
من اللغات؛ حيث يساعد ذلك المتأثرين 

بمرض التصلب المتعدد على اتخاذ 
خياراتهم وقراراتهم.

كما أننا نهدف أيضاً إلى تحسين نوعية 
الخدمات المقدمة حول العالم، ولذلك فإننا 
نبذل جهوداً نشطة لتشجيع ودعم تأسيس 

جمعيات وطنية لمرض التصلب المتعدد 
تتميز بالكفاءة والفعالية كلما ساد مرض 
التصلب المتعدد. وهناك مبادرة عالمية 

أخرى تتمثل في الدعم الذي نقدمه 
لحملات المساندة للتأثير على السياسات 

العامة لصالح المصابين بمرض التصلب 
المتعدد. 

تستند أنشطتنا المتعددة إلى أسس 
حسن التنظيم والقيادة، والشفافية في 

البنيات المالية والإدارية، والقدرة السليمة 
على جمع التمويل.

وبصفتي مصابة أنا نفسي بهذا المرض، 
فإن لدي تجربة مباشرة بالآثار التي 

يمكن لمرض التصلب المتعدد أن يحدثها 
على نوعية الحياة، ليس فقط على 

الشخص المصاب بمرض التصلب 
المتعدد، وإنما على أسرته و أصدقائه. 

ومن خلال وضع الأسس الرامية لتحسين 
نوعية الحياة للمصابين بمرض التصلب 

المتعدد، فإن الاتحاد الدولي لمرض 
التصلب المتعدد يقود الحركة العالمية 
بشأن مرض التصلب المتعدد، وإنني 

أفخر بأن أكون جزءاً من هذا.

سارة فيليبس
رئيسة الاتحاد الدولى

لمرض التصلب المتعدد

SW باستراليا، استراليا
EA

T A
Q

U
A صورة: إيدي سافاريك، برنامج
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يمثل مرض التصلب المتعدد مرضاً مزمناً 
يسبب الإعاقة، ويؤثر على حوالي 2.5 

مليون شخص حول العالم. وعلى الرغم 
من أن تأثير المرض يتنوع حسب نوع 

مرض التصلب المتعدد وعلى حسب كل 
فرد على حدة، وغالباً ما يتنوع أيضاً من 
يوم لآخر، فإن الأعراض الشائعة تشتمل 

على الإرهاق، وحالات اختلال وظائف 
المثانة والأمعاء، ومشكلات في النظر، 
والرعشة، والشلل التشنجي، واختلال 

التخاطب، وصعوبات في البلع، والعجز 
الجنسي، وصعوبات في إنجاز الأنشطة 

اليومية الأساسية (مثل الأكل والاستحمام 
وارتداء الملابس والمحافظة على نظافة 

المنزل)، والإعاقة الإدراكية، ومشكلات في 
الحركة، وآلام واكتئاب. كنتيجة لهذه 

الأعراض، فمن الممكن لمرض التصلب 
المتعدد أن يحقق تأثيراً ملموساً وسلبياً 
على نوعية حياة الفرد. وفضلاً عن ذلك، 

فإن العديد من المصابين بمرض التصلب 
المتعدد ينقطعون عن العمل ويضطرون 

إلى الاعتماد على الأقارب أو البرامج 

الحكومية طلباً للدعم المالي أو غيره من 
صور الدعم الأخرى.

من أجل تحسين حياة المصابين بمرض 
التصلب المتعدد فان هذا التقرير يقدم 

"الأسس" الرامية لتحسين نوعية الحياة. 
وفيما تشتمل هذه الأسس على الرعاية 
الصحية، فإنها تصل إلى ما هو أبعد 
بكثير من الرعاية الطبية لتشمل نطاقاً 

عريضاً من المجالات الأخرى. وعلاوة على 
ذلك، فإن هذه الأسس لا تركز في 

الأساس على تقييم نوعية الحياة ولا 
قياسها، وإنما تم تصميمها لتوجيه 

التطوير والتقييم للخدمات والبرامج التي 
تقدمها الحكومات، وجهات تقديم الخدمات 
الصحية والاجتماعية سواءً التي تتقاضى 

أجراً أو التي لا تسعى للحصول على أجر، 
وجهات عمل، وغيرها من المنظمات 
الموجهة للمصابين بمرض التصلب 

المتعدد.

مقدمةمقدمة
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كما تم وضع هذه الأسس بحيث يتم 
استخدامها من جانب المنظمات الدولية، 

والجمعيات الوطنية لمرض التصلب 
المتعدد، والمصابين بمرض التصلب 

المتعدد وأسرهم، والحكومات، وجهات 
تقديم الرعاية الصحية والرعاية 

المستمرة، والباحثين، والشركات وغيرها، 
وذلك لتقييم مستوى الخدمات والبرامج 

الحالية والسعي من أجل التحسينات.

وتستند هذه الأسس على المشكلات. 
وعلى هذا الأساس فإنها تركز على 

المشكلات الشائعة التي تؤثر على نوعية 
الحياة للمصابين بمرض التصلب المتعدد، 

مثل الضغط العصبي والإعاقة الناتجين 
عن العديد من أعراض المرض، وعدم 

القدرة في بعض الحالات على الحياة في 
المنزل، وفقدان الوظائف مدفوعة الأجر، 

وفقدان القدرة على الحركة، ونقص 
التنسيق ما بين الرعاية الطبية 

والاجتماعية. وكنتيجة لذلك، فلا ترتبط 

الأسس بأنواع أو مراحل خاصة من 
مرض التصلب المتعدد.

وينبغي دائماً أن يوضع في الاعتبار أن 
الهدف الأقصى يتمثل في إيجاد علاج 

لمرض التصلب المتعدد. ورغم ذلك، فإلى 
أن يتم إيجاد علاج لهذا المرض وحتى 

يكون من الممكن تطبيقه على نطاق واسع، 
فمن المهم العمل على الحفاظ على نوعية 

الحياة أو تحسينها بالنسبة للمصابين 
بمرض التصلب المتعدد، وذلك باستغلال 

نطاق عريض من المناهج كما هو مشروح 
في هذه الأسس. 

استند وضع الأسس إلى سلسلة من 
المقابلات الشخصية، ومراجعة للمؤلفات، 

وتجربة إكلينيكية (سريرية) برامجية 
وبحثية خاضها المؤلفون، فضلاً عن 

مراجعة من جانب إحدى مجموعات العمل 
ومجموعة إشرافية فنية وهي المراجعة 

التي نظمها الاتحاد الدولي لمرض 
التصلب المتعدد.
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كانت المراجعات الشخصية قد تم 
إجراؤها مع مجموعة من الخبراء في 

مرض التصلب المتعدد ونوعية الحياة، 
وجهات إكلينيكية معنية بمرض التصلب 

المتعدد، ومصابين بالمرض، و هناك 
قائمة بالأشخاص الذين خضعوا لمقابلة 

شخصية في قسم الشكر والتقدير. 
تشتمل المجموعة الإشرافية ومجموعة 
العمل على خبراء في مرض التصلب 

المتعدد ومصابين بالمرض ممن يمثلون 
نطاقاً متنوعاً من بلدان أعضاء في 

الاتحاد الدولي لمرض التصلب المتعدد، 
وأعضاء في المجموعة الإشرافية 

ومجموعة العمل ممن شملتهم القائمة في 
قسم الشكر والتقدير.

وقد اشتملت عملية مراجعة المؤلفات على 
مقالات معنية من الجرائد و مراجع 

اكلينيكية فى مرض التصلب المتعدد، 
ومطبوعات للجمعيات الوطنية لمرض 

التصلب المتعدد، ومطبوعات ذات صلة 
متاحة على الإنترنت، وتوجد قائمة في 

قسم المراجع. كما يشتمل قسم المراجع 
أيضاً على مستوى المصداقية المقترن 

بكلٍ من هذه المطبوعات.

وفيما يلي تعريفات مستوى المصداقية 
المستخدمة في هذا العمل:

تحليل شمولي لتجارب خضعت  1أ 
للتحكم وتم اختيارها بشكل عشوائي
تجربة خضعت للتحكم تم اختيارها  1ب 

بشكل عشوائي
دراسة خاضعة للتحكم دون اختيار  2أ 

عشوائي
دراسة شبه تجريبية 2ب 

دراسة وصفية غير تجريبية   3
(مثلاً دراسة مقارنة ودراسة تقوم 

على العلاقة، ودراسة حالة)
تقرير لجنة الخبراء، وآراء و/أو   4

تجربة لإحدى الهيئات التي تحظى 
بالاحترام 

تم طرح الأسس بطريقة تعكس الوضع 
الذي سيتحقق عندما يتم وضعها موضع 

التنفيذ الفعلي. إن اللجوء إلى صيغة 
المبني للمعلوم هو إجراء مقصود لإشعار 
المصابين بمرض التصلب المتعدد بأنهم 

يتملكون زمام الأمور. كما تم الابتعاد بهم 
عن الصيغ المبنية للمجهول والتي يقع 

فيها الفعل "على" المصابين بهذا المرض 
أو "لأجلهم". وبذلك فإن هذه الأسس 

تصف البرامج والسياسات التي تكلل 
بالنجاح وتلبي احتياجات مرضى التصلب 
المتعدد ، بدلاً من أن تكون نصائح بشأن 

الطريقة التي "ينبغي" بها تسيير الأمور.
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يتم تنظيم الأسس في الأقسام العشرة 
التالية المنظمة على حسب الموضوع: 

الاستقلالية والتمكين  •
الرعاية الطبية  •

الرعاية المستمرة (طويلة الأجل أو   •
الاجتماعية)

تحسين الصحة والوقاية من الأمراض  •
الدعم لأفراد الأسرة  •

التنقلات  •
التوظيف والأنشطة التطوعية  •

إعانات الإعاقة والمساعدة النقدية  •
التعليم  •

الإسكان والتجهيزات الإضافية للمبانى   •
في المجتمع

لقد استرشد وضع الأسس جزئياً 
بالجوانب الخمسة الأولى الواردة في إطار 

نوعية الحياة الصادر عن منظمة الصحة 
العالمية، وبما يشمل الصحة البدنية، 

والصحة النفسية، ومستوى الاستقلالية، 
والعلاقات الاجتماعية، والبيئة. كما تم 

استخدامها كمراجع لضمان أن يشتمل 
نطاق الأسس على جميع جوانب نوعية 

الحياة المرتبطة بالمصابين بمرض 
التصلب المتعدد. إن جوانب نوعية الحياة 

التي تناقشها منظمة الصحة العالمية – 
والتي يتعرض لها كل أساس من الأسس 

– مبينة في جدول في الملحق 1.

يبدأ كل قسم ببيان عام يؤيد هذه الفكرة 
فضلاً عن مناقشة تمهيدية للمشكلات 

الأساسية. يتم بعد ذلك تقديم الأسس في 
فقرات مرقمة. كما توجد استشهادات في 
نهاية كل أساس تشير إلى المراجع التي 

تقدم أدلة الإثبات. يوجد ملخص لعدد 
مراجع الإثبات لكل أساس على حسب 
مستوى المصداقية، وقد تم إدراجه في 

جدول وارد في الملحق 2.
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إن مرض التصلب المتعدد يمثل مرضاً 
معقداً له تأثير كبير على نوعية الحياة. 

ومن المهم أن تعمل البرامج والسياسات 
والخدمات على تمكين المصابين بمرض 
التصلب المتعدد من اكتساب أكبر قدر 

ممكن من الاستقلالية والسيطرة على 
حياتهم. فعدم اليقين الذي يسيطر على 

المصابين بمرض التصلب المتعدد غالباً 
ما يسبب خسارة كبيرة لنوعية الحياة.

ويتطلب الحفاظ على الاستقلالية والتمكين 
ضرورة أن يتمكن المصابون بمرض 
التصلب المتعدد من المشاركة بشكل 

كامل في مجتمعاتهم، وفي إدارة مرضهم 
واتخاذ القرار بشأن مرضهم، وعدم تقيد 

العلاج بالالتزامات المالية. كما ينبغي على 
الحكومات فرض تشريعات تحمي حقوقهم.

1.1. يجب أن يتمكن المصابون بمرض 
التصلب المتعدد من تحقيق إمكاناتهم 

بالكامل. حيث ينبغي أن تتاح لهم الفرصة 
للتنقل إلى أماكن خارج منازلهم، وشغل 

الوظائف، وتلقي التعليم، والقيام بالأشياء 
الأخرى التي يقوم بها غير المعاقين. كما 
ينبغي أن تتاح لهم الفرصة للمشاركة في 
الحياة في المجتمع قدر الإمكان وكما هو 

مرغوب. 1-31

1.2. يجب على المصابين بمرض التصلب 
المتعدد وعائلاتهم أن يشاركوا في 

القرارات المتعلقة بعلاجهم الطبي وغيرها 
من القرارات التي تؤثر على حياتهم. وحتى 
في حالة وجود إعاقة فكرية لدى المصاب 

بمرض التصلب المتعدد، فيجب على 
الشخص المتأثر وأسرته أن يشاركوا إلى 

أقصى حد ممكن في عملية اتخاذ 
القرارات. وينبغي عليهم التعاون بشكل 

الأسسالأسس
1.0 الاستقلالية 

والتمكين 
تمكين المصابين بمرض التصلب المتعدد من خلال إشراكهم

 إشراكاً كاملاً في مجتمعاتهم وفي اتخاذ القرارات بشأن إدارة 
المرض وعلاجه. 
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وثيق مع الأطباء المعالجين وغيرهم من 
المسؤولين عن تقديم الرعاية الصحية. 

1,3,4,6,7,17,23,30,32-42

1.3. تتاح الخيارات للمصابين بمرض 
التصلب المتعدد وأسرهم بشأن العلاج 
الطبي وغيره من الخدمات الأخرى التي 
يتلقونها. ونظراً لأن كل شخص يختلف 

عن غيره، فيجب تعديل الخدمات على 
حسب الاحتياجات والاختيارات الفردية 

لكل شخص، كما يجب توفير نطاق عريض 
من الخدمات. 1,3,4,34,43-45

 1.4. ينبغي للمصابين بمرض التصلب 
المتعدد أن تتوافر لهم سبل الوصول إلى 
العلاج والبرامج والخدمات بغض النظر 

عن قدرتهم على سداد التكاليف.
1,3,4,27,46-48 

1.5. يجب أن يتمكن المصابين بمرض 
التصلب المتعدد من التحكم في القرارات 

التي تؤثر على حياتهم وعلى الإدارة 
الذاتية للمرض بقدر الإمكان. ومن أجل 
تشجيع أعلى مستويات إدارة المريض 

لشؤونه، فإنه ينبغي أن تتاح أمامه 
مجموعة كبيرة من المعلومات والنصائح 

والتوعية بشأن طبيعة المرض وعلاجه 
وأساليب تحسين نوعية حياته. ويتم توفير 

سبل الاطلاع على هذه المعلومات من 
خلال مصادر متعددة، بما يشمل الكتب 

والنشرات والمواقع الإلكترونية، فضلاً عن 
المتخصصين في شؤون الصحة 

والخدمات الاجتماعية. كما ينبغي أيضاً 
إتاحة الفرص للدعم المتبادل بين 

المصابين بالمرض.
1,3-5,7,12,13,17,19,22,23,25-27,30,

32-35,37-40,42,45-47,49-65
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1.6. يجب تفعيل التشريعات التي تحمي 
حقوق المصابين بمرض التصلب المتعدد 
– وغيرهم من المصابين بنواحي الإعاقة 
من التعرض إلى التفرقة في  الأخرى – 

جميع جوانب الحياة الاجتماعية. وينبغي 
تطبيق هذه القوانين بشكل منسجم 

وفعال. وبالإضافة إلى ذلك، تتطلب هذه 
القوانين من الحكومات وجهات العمل 

وأصحاب البنايات وشركات النقل 
والمواصلات وغيرهم أن يقوموا بإدخال 

تعديلات معقولة لتحسين تجهيزات 
المعاقين. وتهدف هذه القوانين إلى 

ضمان إتاحة سبل الوصول أمام 
المصابين بمرض التصلب المتعدد لجميع 
أنواع التسهيلات المالية، بما يشمل فتح 

حسابات جارية وحسابات توفير وبطاقات 
ائتمان وتأمين وقروض وجميع صور 

المساعدة المالية. ,1,4,9,12,13
17,20,26-28,35,42,46,47,66,67
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يمثل مرض التصلب المتعدد حالة خطيرة، 
ومن المهم للغاية إتاحة سبل الوصول إلى 

الرعاية الطبية لمراعاة نوعية حياة 
المصابين بمرض التصلب المتعدد. إن 

وجود مجموعة عريضة من الأعراض 
وصور الإعاقة الوظيفية التي غالباً ما 
تصاحب المصابين بمرض التصلب 

المتعدد إنما تعني أن هناك حاجة لمجموعة 
عريضة من الخدمات. وفضلاً عن ذلك، فإن 
هناك حقيقتان متلازمتان ألا وهما أن هذا 
المرض طويل الأمد كما أن شركات تقديم 

الرعاية الطبية الأولية قد لا تتولى علاج 
الكثير من المصابين بهذا المرض، وهو ما 

يؤدي بالتالي إلى الحاجة إلى استمرار 
الرعاية من جانب الأخصائيين الذين تتوافر 

لديهم المعرفة المتخصصة بشأن علاج 
التصلب المتعدد. ونظراً لأن فترة 

التشخيص الأولي تشوبها درجة شديدة من 
الضغط العصبي، فإنها تحتاج إلى عناية 

خاصة من شركات الرعاية الصحية 
وغيرهم من جهات الخدمة. كما أنه نظراً 
لأن الرعاية الطبية الخبيرة تكون ضرورية 

للمصابين بالتصلب المتعدد، فيجب أن 

تتاح أمامهم سبل الوصول إلى خدمات 
الرعاية الصحية الضرورية، بما يشمل 

الخدمات المتميزة للتشخيص، 
والمتخصصين الطبيين من ذوي المعرفة 

والمهارة الطبية، والأدوية الحديثة والعلاج 
الطبي والخدمات التي تتعامل مع 

احتياجاتهم اللازمة لعلاج الأعراض.

2.1. إتاحة الوصول إلى الرعاية الصحية

2.1.1. يجب على جميع المصابين بمرض 
التصلب المتعدد أن تتاح لهم سبل 

الوصول إلى الرعاية الصحية المتميزة 
المستندة إلى الأدلة.

2.1.2. تشتمل الرعاية الصحية المقدمة 
إلى المصابين بمرض التصلب المتعدد 
على العلاجات التي أثبتت فعاليتها من 

بما يشمل الأدوية  الناحية الطبية – 
المعالجة للأعراض والأدوية المعدلة 

للمرض، وخدمات إعادة التأهيل، والتقنيات 
المناسبة وذات التكلفة المعقولة لتعزيز 

قدرات المريض، والتي يتم تعديلها على 

إتاحة سبل الوصول للرعاية الطبية والأدوية والعلاجات المناسبة لاحتياجات 
المصابين بمرض التصلب المتعدد.

2.0 الرعاية الطبية 
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حسب احتياجات المصابين بمرض 
التصلب المتعدد، فضلاً عن خدمات 

الرعاية المستمرة. إتاحة سبل الوصول 
للرعاية الطبية والأدوية والمعالجات 

المناسبة لاحتياجات المصابين بمرض 
التصلب المتعدد. ,2-4,6,7,11

16,17,19,24,32,35,37,42,44,45,47,53,56,57,59,61,

69,71-128

2.2. التشخيص الأولي

2.2.1. يجب على الأطباء المعالجين أن 
يراعوا التأثير النفسي والاجتماعي 

والمالي والمهني والطبي الهائل لإخبار 
أحد الأشخاص بحقيقة إصابتهم بمرض 

التصلب المتعدد. ويجب أن تتاح فترة 
كافية للمريض لطرح أية أسئلة على 
الطبيب المعالج. كما ينبغي تحويل 

المرضى الذين كشف التشخيص عن 
إصابتهم بالمرض إلى الجمعية الوطنية 

للمصابين بمرض التصلب المتعدد 
وأخصائية تمريض للتصلب المتعدد أو 

إلى متخصص آخر في علاج هذا المرض 
وتقديم الاستشارات بشأنه. 

1,12,30,32,33,35,36,40,42,47,

56,103,117,129-134

2.2.2. في وقت التشخيص الأولي، فإنه 
يجب أن تتوافر للمصابين بمرض التصلب 

المتعدد سبل الاطلاع على المعلومات 
المتعلقة ب المرض، وهي المعلومات 

المرتبطة على وجه الخصوص بالأفراد 
الذي كشف التشخيص عن إصابتهم 
بالمرض حديثا، فضلاً عن المعلومات 
المتعلقة بالخدمات الوطنية والمحلية 

المتعلقة بالنواحي الطبية والدعم وإعادة 
التأهيل وخدمات تخطيط الحياة. 

1,30,35,36,42,54,56,63,103,106,

114,133

2.3 الأطباء المعالجون والممرضات 
والمستشفيات وغيرهم من جهات تقديم 

الخدمات الطبية

2.3.1. يجب تقديم الرعاية الطبية بمعرفة 
الأطباء الإكلينيكيين من ذوي الخبرة في 

مرض التصلب المتعدد، بما يشمل 
المتخصصين في طب الأعصاب. ومن 

أجل ضمان العلاج السريع والمتخصص 
للمجموعة الكبيرة من الأعراض ونواحي 

الإعاقة التي يتعرض إليها المصابون 
بمرض التصلب المتعدد، فإنه يجب تقديم 

الرعاية وإدارة الحالات بمعرفة فرق 
متعددة التخصصات والتي تتخصص في 
مرض التصلب المتعدد. ,1,3,4,6,16,17,27,35,42 

61,65,68,103,115,119,122,124,125,128
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2.3.2. ويجب أن يُعرض على المرضى 
متى  المصابين بمرض التصلب المتعدد – 
مجموعة كبيرة من الخدمات  أمكن ذلك – 

والتي تتعدى ما يقدمه الأطباء 
والممرضات، بما يشمل العلاج الطبيعي 
والمهني وعلاج التخاطب والاستشارات 

وغيرها من الخدمات. وينبغي تقديم شرح 
واضح للمرضى بشأن الغرض من تلك 

الخدمات ومنافعها المرتقبة. 
,1,6,11,16,17,24,35-37,42,44,45,47,53,56,59,61,65,68

,71-74,76-78,81,86,90,94-104,106,109,111-119

121-128,135-138

مثل  2.3.3. يجب على المنشآت الطبية – 
أن تضع في اعتبارها  المستشفيات – 

وتتولى إجراء تعديلات معقولة لمباني تلك 
المنشآت ومعداتها بحيث تسع جوانب 

الإعاقة البدنية للمصابين بمرض التصلب 
المتعدد، بما يشمل صعوبات السير 

والاستحمام والاستلقاء فوق أسّرة الكشف 
والنهوض من عليها. 3,35,135

2.3.4. يجب تنسيق العلاج للتصلب 
المتعدد مع العلاج للحالات الطبية الأخرى 

الحادة أو المزمنة ومع الاحتياجات 
المتزايدة للرعاية الطبية. ينبغي الاتفاق 

بين جميع الأطراف المعنية على 
برتوكولات التحويلات الطبية ومسؤولية 

نقل الحالات بين الجهات المختلفة لتقديم 
الخدمات وبين مؤسسات الرعاية الصحية. 

ويجب أن يتم تقديم الخدمات بكل سلاسة 
في عيني المريض. 3,27,30,35,42,124,125,128

2.3.5. يجب على المصابين بالتصلب 
المتعدد أن تتوافر لديهم رعاية مستمرة 

لدى جهات تقديم الرعاية الإكلينيكية لفترة 
مطولة من الوقت. وتنصب بؤرة الاهتمام 
الرئيسية للخدمة المتواصلة على إيجاد 
مسؤول لتقديم الخدمة يتيح وقتاً كافياً 

ودافعية ملائمة للتعرف على التجربة 
الفردية للمريض مع التصلب المتعدد، 

والاستماع إلى أسئلة المريض وما يشغله، 
فضلاً عن استكشاف المجموعة الكاملة 

للأعراض. قد يكون ذلك المسؤول 
أخصائية في التمريض للتصلب المتعدد، 

أو طبيب ذا معرفة متعمقة في المرض، أو 
أي أخصائي آخر في الرعاية الصحية 

متخصص في تقديم الرعاية لهذا المرض. 
1,3,4,7,12,30,33,35,54,57,65,103,137
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2.3.6. يجب على جميع أطباء الأعصاب 
والأطباء المتخصصين في تقديم الرعاية 

الأولية والممرضات وغيرهم من أخصائيي 
الصحة الذين يتعاملون مع مرض التصلب 

المتعدد أن يتبنوا هدف التشجيع على 
تحسين نوعية الحياة، دون الاكتفاء بمجرد 

الإدارة الإكلينيكية للمرض.
1,3,4,6,12,18,19,27,30,40,45,48,49,56,65,70-72,74,

76,94-97,99-102,138,139 

 2.4.إدارة الأعراض

2.4.1. يجب أن تتوافر أنواع العلاج التي 
أثبتت كفاءتها من الناحية الطبية 

والمناسبة من الناحية الثقافية، وذلك 
للتعامل مع أعراض التصلب المتعدد بما 

يشمل (دون الاقتصار على) الإرهاق 
والاكتئاب والإعاقة الإدراكية والضعف 
الجنسي والألم وقصور وظائف المثانة 
والأمعاء وتقليص القدرة على الحركة 

ومشكلات النظر وغيرها. كما يجب على 
المتخصصين في الصحة إجراء دراسة 
منظمة للوقوف على ما إذا كان مريض 
تصلب المتعدد يواجه أعراضاً إضافية 

والتي أحياناً ما تكون "خفية" أو مشكلات 
قد تؤثر على نوعية الحياة.

2-4,6,7,11,16,17,19,20,35-37,40,42,44,45,47,48,

53,56,57,59,61,65,68-70,72,76-78,82,90,95-99,

101-103,105,106,109,110,112,113,115-119,121,

122,124-128,135-137,140-152
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ويشير مفهوم الرعاية المستمرة إلى 
الرعاية المقدمة من رعاية تمريضية منزلية 

و الرعاية المؤقتة و الرعاية الصحية 
المنزلية والرعاية الشخصية والرعاية 

النهارية للبالغين وغيرها من الخدمات 
المصممة للتعامل مع أوجه الإعاقة 

الوظيفية، مثل عدم القدرة على الأكل أو 
الاستحمام أو ارتداء الملابس. وتتيح 

خدمات الرعاية المستمرة لمرضى التصلب 
المتعدد المصابين بإعاقات أن يقوموا 

بمزاولة وظائف حياتهم بشكل أكثر 
استقلالية. ويتم إدخال تحسينات هائلة 
على نوعية الحياة للمصابين بالتصلب 

المتعدد وذلك عندما يتم اعتماد الأسس 
المتعلقة بالرعاية المنزلية والاجتماعية 

ورعاية المرضى في منازلهم وتقديم عائد 
مادي مجزٍ لمقدمي الرعاية.

3.1. يجب أن تتاح للمصابين بالتصلب 
المتعدد مجموعة كبيرة من خدمات الرعاية 

المخصصة لتخفيف أعراض المرض 
والتي تقدم للمرضى في المنازل أو عبر 

مستشفيات الأحياء، والتي تساعد الأفراد 
على الإقامة في منازلهم أطول فترة ممكنة. 

4,8,10,20,35,42,47,81,86,103,115,153,154

3.2. لا ينبغي الاعتماد على الخدمات 
مثل دور  المؤسسية أو الإسكانية – 

إلا عندما لا يكون من الممكن  التمريض – 
الاعتماد على الرعاية المقدمة في المنزل 

أو من خلال الحي السكني. ويجب تصميم 
الخدمات المقدمة في هذه المؤسسات 

العلاجية بحيث تضع في اعتبارها مصالح 
واحتياجات المصابين بمرض التصلب 
المتعدد، والذين عادةً ما يقل سنهم عن 

غيرهم من السكان. 35,42,47,103,155-157

3.3. يجب أن يتلقى المتخصصون في 
ممن  الرعاية المتخصصة المستمرة – 

تدريباً كافياً  يتلقون أجراً على خدماتهم – 
على الخصائص المميزة لمرض التصلب 

المتعدد، فضلاً عن تلقيهم أجراً كافياً، 
وميزات إضافية، كما يجب أن يخضعوا 

إلى الإشراف.

تتاح أمام المصابين بالتصلب المتعدد مجموعة كبيرة من خدمات الرعاية 
المناسبة للعمر والتي تتيح لهم مزاولة مهام حياتهم بأكبر قدر ممكن 

من الاستقلالية.

الرعاية المستمرة (طويلة الأجل أو  الرعاية المستمرة (طويلة الأجل أو    3.03.0
الاجتماعية)الاجتماعية)
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غالباً ما تهيمن الرعاية الطبية على 
الخدمات المقدمة لمرضى التصلب المتعدد 
إلا أن هناك عدداً من الأنشطة والخدمات 
الأخرى التي تشجع على العافية وتقي من 

الأمراض الأخرى. وتشتمل الأنشطة 
الرامية إلى تحسين الصحة على أساليب 

للاسترخاء وإدارة الضغط العصبي 
وأساليب توفير الطاقة والعلاج بالتبريد 

وتدريبات الأيروبيك وتمرينات الحركة 
وضبط الاتزان وغيرها من الممارسات 

الأخرى للحفاظ على صحة المريض 
وعافيته.

تشتمل إجراءات الوقاية من الأمراض على 
التطعيمات (مثل الأنفلونزا) وغيرها من 
الخدمات الطبية الروتينية الأخرى (مثل 
اختبارات الكشف عن السرطان). وقد 

وُجد أن المعاقين يعانون من ضعف 
إمكانية الوصول إلى خدمات الرعاية 

الوقائية، أو نظراً لوجود مجموعة متنوعة 
من العوائق البدنية أو عوائق من أنواع 

أخرى.

 توافر المعلومات والخدمات التي يحتاج إليها مرضى التصلب
 المتعدد للحفاظ على الممارسات الصحية الإيجابية وأسلوب

الحياة الصحي.

تحسين الصحة والوقاية  تحسين الصحة والوقاية    4.04.0
من الأمراضمن الأمراض
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4.1. ويجب أن يقدم للمصابين بالتصلب 
المتعدد المعلومات والتدريب الجيد 

لمجموعة كبيرة من إجراءات تحسين 
الصحة، وذلك بالاعتماد على تفضيلات 

المريض وغيرها من صور الكفاءة الأخرى 
في تعزيز نوعية الحياة للفرد. 

1,3,5,7,17,24,25,31,35,36,45,47,51,53,55,56,59-61,

104,124,126-128,142,148-150,158-165

4.2. يجب تشجيع التغذية الجيدة واللياقة 
البدنية للمصابين بالتصلب المتعدد وذلك 

من خلال المسؤولين عن تقديم الرعاية 
الإكلينيكية والمستشارين. ,1,3,6,16,17,24,35,36

45,47,51,53,56,59,61,76,104,112,122,124,126-

4.3. ينبغي على الأطباء عدم المبالغة في 
التأكيد على الرعاية لمرض التصلب 
المتعدد على حساب تشجيع الصحة 

والوقاية من الأمراض. كما يجب أن يُقدم 
للمصابين رعاية طبية روتينية وقائية. 

1,3,6,7,36,42,56,160,168
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تلقي أفراد الأسرة ومقدمو الرعاية لمعلومات ودعم من أجل تخفيف 
آثار التصلب المتعدد.

يتم تقديم أغلب الخدمات المرتبطة بمرض 
التصلب المتعدد للمريض بهذا المرض 

بمعرفة غيره من أفراد الأسرة وغيرهم من 
مقدمي الرعاية بشكل غير رسمي، والذين 

يتأثرون بدورهم تأثيراً عميقاً بوجود 
إصابة بمرض التصلب المتعدد لدى أحد 

أقاربهم أو أصدقائهم. ويستفيد أفراد 
الأسرة والأصدقاء من الخدمات المصممة 

لمساعدتهم على التعايش مع الضغط 
العصبي وغيره من الآثار المرتبطة 

بالمرض. 

من الممكن أن يتأثر الأطفال بفعل إصابة 
أحد الوالدين بمرض التصلب المتعدد كما 

قد لا يستوعبون بشكل كامل أسباب 
المشكلات الصحية للوالد، ويظنون أنهم 
تسببوا بشكل ما في تلك المشكلات أو 

يشعرون بالإهمال كأفراد في الأسرة. إن 
الجهد المطلوب للمحافظة على دور فعال 

للرعاية الأبوية على الرغم من أعراض 
وأوجه إعاقة المرض يمكن أن يكون سبباً 

أساسياً للضغط العصبي للمصابين 
بالمرض و بالعكس فأن الحفاظ على دور 
مؤثر كأحد أولياء الأمور قد يكون مصدراً 

لتعزيز نوعية الحياة. تقر هذه الأسس 
وتتعامل مع الاحتياجات الخاصة لمقدمي 

الرعاية من أجل مساعدتهم على المحافظة 
على نوعية الحياة عندما يصاب المريض 

بالتصلب المتعدد.

5.1. يجب أن تتوافر الخدمات والتدريب 
لأفراد الأسرة وغيرهم من مقدمي الرعاية 

بشكل غير رسمي والذين يتأثرون 
بالتصلب المتعدد فضلاً عن المصاب 

بالمرض نفسه. ويجب أن تُقدم لهم أيضاً 
المعلومات حول الخدمات المجتمعية 

المتاحة والتي قد تقدم الدعم والمساندة.
 1,3,7,8,10,15,17,20,35,42,47,53,58,64,109,114,

117,130,169-185

5.05.0 الدعم لأفراد الأسرة الدعم لأفراد الأسرة
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5.2. يجب أن تتوافر الرعاية المخصصة 
لتخفيف العبء على أفراد الأسرة وغيرهم 
من مقدمي الرعاية بشكل ودي. كما ينبغي 

أن تتوافر إما في المنزل أو في 
المؤسسات التي تقدم الرعاية المتواصلة. 

1,3,15,35,47,103,126,130,180,183-185

5.3. يجب أن يخضع أفراد الأسرة 
وغيرهم من مقدمي الرعاية للتقييم الدوري 

للوقوف على مقدار الضغط البدني 
والمعنوي الذي يتعرضون إليه بفعل 

قيامهم بتقديم الرعاية، فضلاً عن تحديد 
احتياجاتهم الشخصية.

1,3,15,35,42,47,103,117,127,130,136,169-182,184,185

5.4. يجب أن تتوافر الاستشارات 
لمرضى التصلب المتعدد ولأسرهم بشأن 

الجوانب الأسرية والعلاقات.
1,3,6,15,17,23,25,35,37,42,47,53,55,57,58,106,109,

113,130,152,169-182,184,185

5.5. يجب أن تتوافر الخدمات للمصابين 
بالتصلب المتعدد لمساعدتهم في 

مسؤولياتهم للرعاية الأبوية. ويجب حماية 
الأطفال من القيام بأدوار غير ملائمة 

كمسؤولين عن رعاية الأبوين المصابين 
بمرض التصلب المتعدد. ,1,3,6,25,31,35,37,47

126,130,152,174

5.6. يجب أن تتوافر الخدمات اللازمة 
للوقاية من الإساءة البدنية والمالية 

والنفسية للمصابين بالتصلب المتعدد على 
يد أفراد أسرهم وغيرهم من مقدمي 

الرعاية بشكل ودى. 1,3,117,130,184
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6.06.0 التنقلات التنقلات

إتاحة الفرصة للمصابين بمرض بالتصلب المتعدد للتحرك في مجتمعاتهم من 
خلال المواصلات العامة المتاحة والتقنيات المساعدة للمركبات الشخصية.

من الممكن تحسين القدرة على التنقل لدى 
المصابين بمرض التصلب المتعدد إلى حدٍ 
كبير وذلك عندما يتابعون القيادة أو عندما 
تتوافر وسائل مواصلات بديلة. وقد يواجه 
المصابون بالتصلب المتعدد صعوبة في 
التنقلات نظراً لجوانب الإعاقة الوظيفية، 
والإعاقة الإدراكية لديهم، واستخدامهم 

للمعينات الحركية، إلا أنه أحياناً ما تكون 
المواصلات العامة – والتي غالباً ما تمثل 

المورد الوحيد المتاح أمامهم – غير متاحة 
أو صعبة الاستخدام. ويمكن لنقص 

المواصلات أن يعني ملازمة المصابين 
بالمرض لمنازلهم، مما يحد من قدرتهم على 

المشاركة في الحياة في المجتمع.

6.1. ينبغي أن تتوافر الخدمات لتمكين 
المصابين بالتصلب المتعدد من متابعة 
قيادة سياراتهم لأطول فترة ممكنة، عند 

الرغبة في ذلك. 3,6,15,17,30,47,124,165

6.2. بالنسبة للمصابين بمرض التصلب 
المتعدد الذين لا يمكنهم القيادة أو الذين 

لا يقودون، فيجب توفير خدمات 
المواصلات العامة وبأسعار معقولة. 

3,6,35,47



7.07.0 التوظيف والأنشطة التطوعية التوظيف والأنشطة التطوعية

توافر أنظمة وخدمات الدعم لتمكين المصابين بالتصلب المتعدد من متابعة شغل 
الوظائف طالما ظلوا منتجين وراغبين في العمل.
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يلجأ العديد من المصابين بمرض التصلب 
المتعدد إلى ترك العمل بسبب أعراض 
المرض، مثل التعب والإعاقة الوظيفية، 

والصعوبات الإدراكية. ويمكن لترك العمل 
أن يترك أثراً هائلاً على دخل الأسرة فضلاً 

عن اعتداد الفرد بذاته. ومن الممكن 
للمصابين بمرض التصلب المتعدد أن 
يتابعوا عملهم إذا ما قدم لهم أصحاب 

العمل المساعدة وأعادوا تنظيم أعمالهم.

من الممكن توفير مجموعة كبيرة من 
التعديلات ووسائل الراحة بما يشمل 

العمل لدوام جزئي، وتقديم فترات راحة 
إضافية في يوم العمل، والعمل في فترات 

الصباح فقط، وتقليل من درجة حرارة 
الغرفة، وتغيير مهام العمل، وتنفيذ العمل 

عبر الهاتف، وتقليل التنقلات، وتقديم 
الأسطح المائلة للكراسي المتحركة، 

وتوفير مكاتب بالقرب من دورات المياه 
وما إلى ذلك. ويمكن للحكومات وجهات 

تقديم الخدمات الاجتماعية أن تسهم 
بتقديم إعادة التأهيل المهني وبرامج 

التدريب.
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بالنسبة للمصابين بمرض التصلب المتعدد 
الذين يخرجون من قوة العمل، فمن المهم 

توفير أنشطة بديلة للمحافظة على 
الإحساس بوجود هدف في الحياة. ومن 
بين الأمثلة على ذلك الأنشطة التطوعية 
والفنون الإبداعية، والعمل كاستشاريين 
لأقرانهم من المصابين بمرض التصلب 

المتعدد، والمساعدة في إحدى الجمعيات 
الموجهة لمرض التصلب المتعدد أو إدارة 

أحد المراكز، أو جهود المطالبة بحقوق 
المرضى، ومتابعة التعليم وما إلى ذلك.

7.1. ضرورة توافر الخدمات لتمكين 
المصابين بالتصلب المتعدد من متابعة 

شغل الوظائف طالما ظلوا منتجين 
وراغبين في العمل. ,3,6,9,12,13,15,17,19,20

 25-28,30,35,42,46-48,56,59,65-67,124,152,165,

186-189

7.2. يجب على أصحاب العمل إجراء 
تعديلات على الوظائف وغير ذلك من 

التسهيلات أو تقديم وسائل الراحة اللازمة 
لتمكين المصابين بمرض التصلب المتعدد 

من متابعة العمل. ويجب على أصحاب 
العمل أن يتلقوا التوعية اللازمة بشأن 

طبيعة المرض وأعراضه، والكيفية التي 
غالباً ما يمكن للتعديلات الوظيفية أن تتيح 

للمصابين بالمرض المحافظة على 
إنتاجيتهم كعاملين لسنوات عديدة. 

3,9,12,13,15,17,19,20,26-28,35,37,38,42,46,47,56,65-

67,124,152,165,186-189

7.3. ينبغي على أصحاب العمل تخصيص 
أوقات لأفراد الأسرة وغيرهم من مقدمي 

الرعاية الودية للوفاء بالاحتياجات غير 
المتوقعة للمرضى. وينبغي توعية أصحاب 
العمل بشأن أدوار أفراد الأسرة في علاج 

وإدارة المضاعفات والأعراض الحادة 
للمرض. 3,13,15,19,28,37,47,189
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7.4. يجب توفير خدمات إعادة التأهيل 
المهني والتدريب لمساعدة المصابين 

بمرض التصلب المتعدد على العودة إلى 
العمل أو البقاء فى العمل فى حالة 

رغبتهم. ,3,6,12,13,26-28,35,42
46,47,65-67,124,152,186,187

7.5. عندما يتقاعد المصابون بالتصلب 
المتعدد من العمل بأجر، فإنه يجب أن يتم 

تقديم الاستشارات والتشجيع اللازمين 
لإيجاد البدائل والأنشطة التطوعية التي 

يمكنها أن تملأ الفراغ الذي غالباً ما ينشأ 
من جراء فقدان العمل. ويجب تخطيط 
الفترة الانتقالية خارج الوظيفة مدفوعة 

الأجر تخطيطاً جيداً بشكل مسبق لضمان 
تلقي المصابين بمرض التصلب المتعدد 
جميع الخدمات التي يحق لهم الحصول 
عليها، والتحضير للوظائف أو الأنشطة 
البديلة، فضلاً عن تجنب التعرض إلى 

الضغط العصبي الذي قد يصاحب عمليات 
الانتقال الفجائي وغير المخطط من العمل 

إلى التقاعد. 3,8,20,21,25,37,42,189
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تعويضات الإعاقة  تعويضات الإعاقة    8.08.0
والمساعدة النقديةوالمساعدة النقدية

توفير تعويضات وخدمات الإعاقة للمحتاجين، وتقديم مستوى لائق للمعيشة، والتمتع 
بالمرونة اللازمة لتقبل الاختلافات المتباينة الناشئة عن المرض والتي تمثل صفة 

مميزة تقترن بالتصلب المتعدد.

 إن الكثير من المصابين بالتصلب 
المتعدد ممن يتركون العمل يعتمدون على 

تعويضات الإعاقة والمساعدات النقدية 
للدخل المستندة إلى تقييم الحالة. وبذلك 

فإن معايير الاستحقاق ومستويات 
السداد وإدارة مثل هذه الحقوق لها تأثير 

مباشر على نوعية حياة المصابين 
بالتصلب المتعدد. وتتعامل هذه الأسس 

مع أهمية هذا النوع من المساعدة 
النقدية، بما يشمل عملية التقدم بالطلب 

ومستوى الدعم والمرونة في الإدارة 
والتي يمكنها أن تؤثر بشكل كبير على 

عافية المرضى بالتصلب المتعدد.

8.1. إن المعايير المخصصة لتقييم 
الأحقية وإجراءات التقدم بالطلبات 
للحصول على التعويضات العامة 

والخاصة للإعاقة و المساعدة النقدية 
المعتمدة على تقييم الحالة يجب أن تلتزم 
بالعدالة وعدم تطلب قدراً غير معقول من 

الإجراءات أو فرض درجة غير معقولة من 
القيود. 27,28,46,67

8.2. يجب أن تكون مستويات السداد 
النقدي لإعانات الإعاقة العامة والخاصة 

والمساعدة المستندة إلى عملية تقييم 
الحالة عالية بما يكفي للمصابين بالتصلب 

المتعدد وذلك لتقديم مستوى كاف 
للمعيشة. 8,15,28,46,48,67,190

8.3. يجب أن تلتزم تعويضات الإعاقة 
بالمرونة بحيث تسمح بقبول الإعاقة 

الجزئية من أجل إتاحة الفرص للمصابين 
بالتصلب المتعدد لاستقطاع جانب من 

وقت العمل عند الحاجة إلى ذلك أو 
لمتابعة العمل بدوام جزئي عند الرغبة. 

9,28,47,66,67
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 9.09.0.التعليم.التعليم

مرض التصلب المتعدد لا يمنع تعليم المصابين به ولا أسرهم، كما لا يمنعهم من 
سلك مسارات وظيفية.

إن التعليم ضرورة في الاقتصاد الحديث 
للحصول على وظائف جيدة. وفضلاً عن 

ذلك، فإن المشاركة في تعليم أحد الأبناء 
يمثل دوراً محورياً لدور ولي الأمر. 
وتتطلب المشاركة في هذه الأنشطة 

احتياج المصابين بالتصلب المتعدد إلى 
معاهد تعليمية تتقبل جوانب الإعاقة لديهم 
وتدبر الاحتياجات التعليمية الخاصة لهم. 

حيث يمكنها على سبيل المثال السماح 
للمصابين بالتصلب المتعدد تلقي دورات 

دراسية في الصباح عندما يكون التعب في 
أدنى مستوياته، وتقليل درجات حرارة 

قاعات الدراسة، وإتاحة التسجيلات 
الصوتية أو وجود أشخاص يتولون تدوين 
الملاحظات للمصابين بحالات من الإعاقة 

الإدراكية فضلاً عن تقديم فرص للتعلم عن 
بعد. 

9.1. يجب على المدارس والكليات وغيرها 
من المؤسسات التعليمية أن تقدم العون 
للمصابين بالتصلب المتعدد عند الحاجة 

إلى ذلك، وذلك لإتاحة الفرصة لهم لمتابعة 
التعليم إلى الحد الذي تسمح به قدراتهم. 

15,19

9.2. يجب على المدارس والكليات وغيرها 
من المؤسسات التعليمية أن تقدم تجهيزات 

فعلية للمعاقين بمن فيهم المصابين 
بالتصلب المتعدد.

9.3. يجب على المدارس تقديم المساعدة 
لأولياء الأمور المصابين بالتصلب المتعدد 
بحيث يمكنهم مشاركة في برامج الطلاب 

المخصصة لأطفالهم، وفي الأنشطة 
التطوعية في المدارس، وفي اجتماعات 

أولياء الأمور والمعلمين.
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10.010.0 الإسكان والتجهيزات الإضافية للمبانى الإسكان والتجهيزات الإضافية للمبانى
 في المجتمع في المجتمع

تجهيزات المعاقين في المباني العامة وتوفير المساكن والشقق المجهزة للمعاقين هي 
ضرورة لضمان الاستقلالية للمصابين بالتصلب المتعدد.

نظراً لأن العديد من المصابين بالتصلب 
المتعدد يعانون من إعاقات تحد من 

قدرتهم على الحركة وتتطلب استخدام 
وسائل مساعدة للتنقل أو دراجات متحركة 

(سكوتر) وكراسى متحركة، فإن هناك 
مقدار كبير من المساكن والمباني 
الموجودة في المجتمع غير مجهزة 

للمعاقين أو سهلة الاستخدام.

على سبيل المثال، فإن المباني والمنازل 
التي تتطلب صعود السلالم وهبوطها غالباً 

ما تعني أن أجزاء كبيرة من المنزل أو 
المبنى لا يمكن استخدامها بمعرفة المعاق 

الذي يستخدم كرسياً متحركاً. هناك 
احتياج أساسي للمصابين بالتصلب 

المتعدد لتوفير المساكن والمباني التي 
تخدم احتياجاتهم الخاصة وتتيح 

الاستفادة من الخدمات والأنشطة المطلوبة 
التي يرغبون فيها.
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10.0 الإسكان والتجهيزات الإضافية للمبانى
 في المجتمع

 10.1.الإسكان
 

10.1.1. يجب أن تتاح للمصابين 
بالتصلب المتعدد إجراء التعديلات 

الأساسية لمنازلهم وذلك لإتاحة الفرصة 
لهم للاقامة في المجتمع لأطول فترة 

ممكنة. 3,8,38,42,47,124,165,191

10.1.2. يجب ألا يواجه المصابون 
بالتصلب المتعدد قيوداً لتلقي القروض أو 

المنح أو الصور الأخرى من المساعدة 
المالية لإجراء التعديلات على المنازل 

بحكم مرضهم. 3,8,38

10.1.3. يجب أن يتم توفير تجهيزات 
للمعاقين في قطاع كبير من جميع 

المساكن الجديدة وذلك بدءاً من التصميم 
الأساسي وعملية الإنشاءات وعلى ألا 

تتطلب تعديلات لتنفيذ تجهيزات الدخول 
والحركة للمصابين بالتصلب المتعدد. 

3,8,38,191

 10.2.تجهيزات المعاقين في المباني 
الموجودة في المجتمع

10.2.1. يجب أن يتم تقديم تجهيزات 
للمعاقين في المباني الموجودة في 

المجتمع، وخاصةً المكاتب الحكومية 
والأماكن التعليمية وذلك من أجل 

المصابين بالتصلب المتعدد. 8,47,57

10.2.2. يجب تصميم المباني العامة 
الجديدة وبناؤها بحيث تقدم تجهيزات 
للمصابين بالتصلب المتعدد وغيره من 

صور الإعاقة. 3,8,57
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ملحق 1 – مصفوفة المجالات المختلفة لتحسين نوعية الحياة الصادرة عن منظمة الصحة العالمية

البيئة العلاقات الاجتماعية  مستوى  الصحة  الصحة البدنية   
الاستقلالية      النفسية 

     1.1
     1.2
     1.3
     1.4

     1.5
     1.6
     2.1.1
     2.1.2
     2.2.1
     2.2.2
     2.3.1
     2.3.2
     2.3.3
     2.3.4

      2.3.5
     2.3.6
     2.4.1
     3.1
     3.2
     3.3
     4.1
     4.2
     4.3
     5.1
     5.2
     5.3
     5.4
     5.5
     5.6
     6.1
     6.2

     7.1
     7.2
     7.3

     7.4
     7.5

      8.1
     8.2
     8.3
     9.1
     9.2
     9.3
     10.1.1
     10.1.2
     10.1.3
     10.2.1
     10.2.2
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مستويات المصداقية

4   3  2b  2a  1b  1a الأساس 

9  22      1.1
10  8  1     1.2
4  3      1.3
1  6      1.4

15  24  2   3   1.5
7  9      1.6
2  5      2.1.1

43  17  9  2  9  1  2.1.2
9  6  4     2.2.1
8  4      2.2.2

15  4      2.3.1
41  11  5  2  7   2.3.2
1  1  1     2.3.3
5  3      2.3.4
 6  7      2.3.5

10  11  4  2  3   2.3.6
43  18  8  1  6   2.4.1
6  6    1   3.1
4  3      3.2

     3.3
16  11  3   6   4.1
21  8  1   5   4.2
5  4      4.3
10  24  1     5.1
4  7  1     5.2
8  18  1     5.3

12  23  1     5.4
6  5  1     5.5
2  2  1     5.6
4  4      6.1
2  2      6.2

14  17      7.1
12  16      7.2
2  6      7.3
9  9      7.4
2  6      7.5
 2  2      8.1
2  5      8.2
2  3      8.3

2      9.1
     9.2

   9.3
3  5      10.1.1

3      10.1.2
4      10.1.3
3      10.2.1

  3      10.2.2

ملحق 2 – عدد من المراجع الداعمة مرتبة حسب مستوى المصداقية

* يتم تقديم مستوى المصداقية من خلال الرأي الخبير للأشخاص الذين خضعوا للمقابلات الشخصية وأعضاء المجموعة الإشرافية الواردة أسماؤهم في قسم الشكر 
والتقدير.

مستويات المصداقية
تحليل شمولي لتجارب خضعت للتحكم  1أ 

وتم انتقاؤها بشكل عشوائي
تجربة خضعت للتحكم تم انتقاؤها بشكل  1ب 

عشوائي
دراسة خاضعة للتحكم دون اختيار  2أ 

عشوائي
دراسة شبه تجريبية 2ب 

دراسة وصفية غير تجريبية (مثلاً دراسة   3
مقارنة ودراسة العلاقة، ودراسة حالة)
تقرير لجنة الخبراء، وآراء و/أو تجربة   4
لإحدى الهيئات التي تحظى بالاحترام


