
دليل للمرضى المتعايشين مع الربو الشديد

فيه   يساهم  عالمي  مجتمع  جهود  بفضل  الدليل  هذا   أعددنا 
أفراده بما لديهم من خبرة ومشورة ونصائح لمساعدة الآخرين

 " رغم ندرة المرض، أنت لست وحدك"
)أستراليا، 38(
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 GSK وتنسيقها. وتدعم شركة Define Your Asthma قيادة حملة )GAAPP( يتولى المنتدى العالمي لمرضى الحساسية والمسالك الهوائية
هذه الحملة من خلال تقديم الدعم من وكالة علاقات عامة مستقلة ومنحة تعليمية.
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 مرضى 
الربو الشديد

أنت تعرف على الأرجح أن الربو ليس مرضًا ينطبق عليه 
مفهوم "حالة واحدة تناسب الجميع" – فلكل شخص تجربة 

فريدة من نوعها تمامًا كتفرد الشخص نفسه. 

تهدف حملة Define Your Asthma، التي تدعمها شركة 
GSK، إلى مساعدة المرضى المتعايشين مع الربو الشديد 

على مواجهة تحدياتهم الخاصة. 

ولكن ماذا لو كان بإمكانك معرفة حال مرضى الربو الشديد 
الآخرين؟ وماذا لو كان باستطاعتك أن تطلب من المجتمع 

الدولي نصائح بشأن طريقتهم في التعامل مع حالتهم؟ 

كان هذا الهدف هو مصدر إلهامنا لإعداد هذا الدليل، توصلنا له 
نتيجة لاستبيان ضم مجموعة من المرضى الذين يتعايشون مع 
حالة الربو الشديد من 63 دولة ويتحدثون أربع لغات مختلفة. 

الربو الشديد

الربو الشديد هو حالة تؤدي إلى الوفاة وتؤثر على حياة المريض عن طريق إجباره على 
إجراء تغييرات غير مرغوب فيها في أنشطته اليومية. إذا كنت مصابًا بالربو الشديد، 
فسوف تعاني من تفاقم متكرر وشديد لأعراض الربو )نوبات الربو(. وغالبًا ما تحدث 

نوبات الربو أكثر من مرة واحدة في العام وتستلزم تناول أقراص الستيرويد أو الاستعانة 
بخدمات الطوارئ أو الإقامة في المستشفى لتلقي العلاج.

 وصف للربو الشديد من منظور المرضى
 A Patient-Centred Description of Severe Asthma: Patient Understanding(
Leading to Assessment for a Severe Asthma Referral - PULSAR(، دراسة من 

 إعداد المنتدى العالمي لمرضى الحساسية والمسالك الهوائية، وشركة GSK، وفريق دولي من 
المرضى ومجموعات الدعم وخبراء الربو عام 2019.

جمعنا بين صفحات هذا الدليل أفكار ومشاعر ونصائح وحيل 
تعلمناها من هذا المجتمع الذي لن نستطيع أن نوفيه حقه من 

الشكر لحديثهم عن تجاربهم. 

نأمل أن توفر لك النصائح التي قدموها الدعم الذي تحتاج 
إليه وأن تُعينك على بدء حوار سواء كان ذلك مع أسرتك 

وأصدقائك أو صاحب عملك أو طبيبك. 

على الرغم من أن تجربتك مع الربو قد تكون فريدة من 
نوعها – فإننا نأمل ألا تشعر بأنك وحدك وهذا هو أكثر 

ما يهمنا. 

تونيا ويندرز، الرئيسة والمديرة التنفيذية، المنتدى العالمي 
لمرضى الحساسية والمسالك الهوائية
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 صورة عن حالات الربو الشديدة 
 مساعدة الآخرين على فهم طبيعة 

الإصابة بالربو الشديد

تعني الحالة الشديدة...

يجعلني الربو الشديد أشعر بـ...

 ... معرفة أنه لا يمكنني القيام 
 بكل ما أريد – كبيرًا كان 

أو صغيرًا

 ... الشعور بأن الربو يتحكم 
في حياتي

 ... عدم معرفة كيف سيؤثر 
 علي المرض كل يوم حتى 

لحظة استيقاظي

نحن نعلم أن التعايش مع الربو الشديد يختلف باختلاف المريض، ما يجعله أمرًا يصعب على الآخرين فهمه. إذا ما 
الذي تعنيه "الحالة الشديدة" حقًا؟ هناك تعريف سريري، ولكننا أردنا أن نعرف "شعور" الإصابة بالربو الشديد بالنسبة 

للمتعايشين مع الحالة.

 ... الشعور بالقلق 
أو الاكتئاب

 ... الشعور بأن الربو 
يتحكم في حياتي

 ... الشعور بالخوف من الآثار 
الجانبية لدواء الربو 

%52

%60%51%39

%49%43

عند سؤال المشاركين المشاعر التي مروا بها في الشهر الأخير بسبب الربو الشديد، كانت هذه إجاباتهم:
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 عندما سألناهم عما يساعدهم على التأقلم مع هذه المشاعر، كانت أكثر 
نصائحهم تدور حول:

 ... التحدث مع الأصدقاء 
والأسرة

 ... الحصول على دعم متخصص – 
إما استشارة الطبيب أو التحدث إليه

... التحدث إلى مصابين آخرين بالربو 
الشديد بالانضمام إلى مجموعات 

الإنترنت ومؤسسات المرضى

نصائح عملية للمساعدة 

" وجود قائمة من الأنشطة التي يمكنني القيام 
بها عادةً حتى في الأيام التي تسوء فيها حالتي 

بشدة، والاحتفال بإنجازاتي وبأهم مراحل تحكمي 
 في حالة الربو"

)الولايات المتحدة الأمريكية، 40(

" أحتفظ بدفتر يوميات عن الربو ولدي عدد قليل من 
الأصدقاء المقربين الذين يعانون من الربو يمكنني 

الاتصال بهم عندما أشعر أنني بحاجة إلى ذلك لأنهم 
 يفهمون ما تعنيه الإصابة بالربو الشديد."

)الولايات المتحدة الأمريكية، 38(

" أحتفظ بدفتر يوميات وأكتب ]عن[ تجاربي مع 
الربو. كما يساعدني أيضًا التحدث إلى مصابين 

بالربو لأنه يشعرني أني لست وحيدًا - يمكننا أن 
 نتفهم بعضنا ونضحك فيما بيننا ونتبادل المشورة."

)فيجي، 24(

نصائح أخرى لمساعدتك على التأقلم



 كيف تشرح معاناتك 
من الربو الشديد للآخرين

من الممكن أن تكون حالات الربو الشديد غير متوقعة، 
وتختلف أعراضها من شخص لآخر؛ وهو أمر قد يصعب 

شرحه لمن حولك. 

تعرف على الطريقة التي يبدأ بها الآخرون هذه المحادثة. 

"يمكنني القول أن الأمر يشبه أن تكون مضطرًا إلى 
عيش حياتك بنصف رئة فقط، أي أن كل شيء يصبح 
أصعب ... كما أنك تخشى أيضًا الإصابة بنوبة ]ربو[ 

 إذا ضغطت على نفسك كثيرًا." 
)بنما، 52(

01
"كن صريحًا ومنفتحًا ولكن لا "تلقِ" 

جميع تفاصيل الأمر مرة واحدة. تحدث 
عن القليل من التحديات التي تواجهها في 
الأوقات المناسبة. اطلب المساعدة عندما 
تحتاج إليها، واشرح سبب صعوبة قيامك 

 "بأمر معين" بنفسك"
)الولايات المتحدة الأمريكية، 47(

02
 "لا تخشَ توضيح جميع الأعراض 
 أو المخاوف التي تصيبك مهما بدا 

 الأمر سخيفًا" 
)إسبانيا، 42(

03
"أخبر كل أفراد الأسرة وجميع الأصدقاء 

بإصابتك بالمرض في مرحلة مبكرة، 
ووضح لهم طبيعة الربو - وأعراضه 

 والقيود التي يضعها عليك"
)أستراليا، 69(

 أفضل 10 نصائح لمساعدتك 
على بدء محادثة
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04
"كن واضحًا والتزم بذكر الحقائق، ولا تبالغ أبدًا. 

 أشر إلى علامات الحالة عندما تظهر عليك"
)صربيا، 63(

05
"اطلب من صديقك أن يأخذ نفسًا ويحبسه، ثم يأخذ 
نفسًا مرة أخرى ويحبسه لوقت أطول )دون زفير(، 

ثم يكرر ذلك مرة أخرى، وبهذه الطريقة سيعرف 
 كيف يتنفس المصاب بالربو"

)كرواتيا، 48(

06
"أشجع الأسرة على حضور مجموعات الدعم 

 والقراءة عن الحالة وعدم توقع الكثير من المريض"
)الولايات المتحدة الأمريكية، 68(

07
"اكتب الأعراض التي تعاني منها والعوامل التي 

تحفز حدوث نوبة أو الأعراض. أخبر الآخرين إذا 
كنت تشعر بالخوف وعندما لا يمكنك القيام بإحدى 
المهام. اكتب الأشياء التي يمكنهم فعلها للمساعدة 
وكيف يمكنهم التصرف في حالات الطوارئ. يمثل 

الربو عبئًا كبيرًا يصعب التعامل معه بمفردك، ومن 
 الأفضل أن تخبر شخصًا تثق به"

)فيجي، 24(

08
"لقد كانت عائلتي متفهمة منذ البداية. إذا كنت 
 تواجه مشكلات، فدع طبيبك يتحدث مع عائلتك"

)الهند، 21(

09
"تحدث عن الحقائق. أخبر الآخرين بما يمكنك وبما 
لا يمكنك فعله أثناء تعرضك لنوبة، مثل عدم قدرتك 

على التحدث. احرص على أن يعرفوا مكان دواء 
 الإنقاذ الذي تستخدمه"

)جنوب أفريقيا، 29(

10
"أنصح الناس بأن يشرحوا بصدق الشعور والدعم 
المطلوب في وقت الإصابة بنوبة ربو. يتضمن ذلك 
صاحب عملي حتى يتمكن من مساعدتي على تجنب 
الضغط والقلق ]...[ فالاعتقاد بوجود من يستوعب 

حالتي الصحية يمكنه أن يساعد مرضى الربو 
 الشديد من الناحية النفسية"

)إثيوبيا، 47(



 أثر الربو الشديد على 
حياة المرضى كل يوم

 نعلم أن الربو الشديد يجبرك على إجراء تغييرات غير 
مرغوب فيها في أنشطتك اليومية. 

أخبرنا نصف المشاركين في الاستبيان أنه في خلال الشهر 
الأخير قد تأثرت أنشطتهم المعتادة بسبب الربو الشديد لبعض 

الأيام )27%( أو أغلبها )23%(، بينما بلغت نسبة من 
تعطلت أنشطتهم كل يوم %13.

 ... لم يتمكنوا من ممارسة 
التمارين الرياضية

"عندما أصاب بنوبة... يمكنني أن أصف الأمر بأنه 
يشبه محاولة الزفير والشهيق من خلال ماصة متناهية 

الصغر. مع عدم القدرة على المشي أو التحدث. وانقطاع 
النفس كما لو كنت أركض على الرغم من أني لم أتحرك 

من مكاني."
)أيرلندا، 47(

 .... لم يتمكنوا من الصعود 
 إلى الطابق العلوي دون الإصابة 

بضيق التنفس

 ... اضطروا إلى الاعتماد 
على الآخرين للمساعدة

... تغيبوا عن العمل

 ... لم يتمكنوا من القيام بالمهام 
 المنزلية، مثل غسيل الملابس 

أو التنظيف

 ... تغيبوا عن تجمع مع 
الأصدقاء و/أو العائلة

%18

%57%52%45

%20 %29
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 نصائح عملية 
للمساعدة 

ما أفضل النصائح للتعامل مع التحديات الجسدية التي يفرضها الربو الشديد؟ 
لقد جمعنا قائمة لأفضل 10 نصائح عملية )يمكنك الاستفادة منها أينما كنت 

في العالم(. 

 أفضل 10 نصائح
للتعامل مع التحديات الجسدية للربو الشديد 

01  استخدم المشاية الرياضية بدلًا من 
ممارسة التمارين بالخارج ]...[ اطلب 
من الآخرين طهي الوجبات، واحصل 

 على مزيد من الراحة 
)الولايات المتحدة الأمريكية، 40(

02  احرص على الراحة وتمارين التنفس 
)فنزويلا، 57(

03  قلل من بعض الأنشطة، واحرص على 
الاستراحة فيما بينها، واسند المهام إلى 

الآخرين )صربيا، 63(

04  ممارسة التمارين أمر رائع وتساعد 
كثيرًا، كما يفعل استخدام البخار أيضًا. 
وفي مرات قليلة، سأطلب من عائلتي 
أن يفعلوا كل ما في وسعهم للمساعدة 

)فيجي، 24(

05  اليوجا والعلاج الطبيعي للصدر 
)الصين، 32(

06  أخذ استراحات قصيرة أثناء ممارسة 
التمارين )الهند، 21(

 07  الراحة والعلاج الانعكاسي 
)اليونان، 63(

 08  أجلس أثناء تحضير الطعام 
وأمارس التمارين التي يمكن 

 ممارستها أثناء الجلوس 
)الولايات المتحدة الأمريكية، 47(

09  فقط خذ ]الأمور[ خطوة بخطوة 
)ناميبيا، 43(

 10  أحصل على الراحة عندما أشعر 
 أنني لا يمكنني التنفس، وأخبر 
 الآخرين بأن يبطئوا من أجلي 

)إسبانيا، 37(
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 أفضل النصائح للتحدث مع رب 
العمل من مجتمع الربو الشديد

يحتل العمل جزءًا كبيرًا من حياة العديد منا، وقد يكون لديك 
بعض المخاوف المتعلقة بما إذا كنت ستتلقى معاملة مختلفة 

أم لا أو كيف سيرى الآخرين حالتك. 

ولكن من المهم أن يكون هناك من يعرف ما يجب القيام به 
إذا أصُبت بنوبة في مكان العمل. 

 %64

 %42

%28

 ... يقترحون التفكير في ثلاث طرق 
 تود من صاحب عملك أن يدعمك 

من خلالها

... يقترحون كتابة ما تريد قوله

... يقترحون تقديم بعض المعلومات عن 
مرض الربو الشديد لصاحب عملك من 
طبيبك أو منظمات دعم المرضى مثل 

GAAPP

"كن صريحًا. لا يوجد ما يدعو للخجل على الإطلاق 
بشأن الإصابة بالربو"

)جنوب أفريقيا، 29( 

"]ضع[ خطة عمل ]بها[ معلومات جهات الاتصال 
في حالة الطوارئ." 

)أستراليا، 35(

وقد يعني الحديث مع شخص بعينه عن الربو الشديد أن 
بإمكانه تقديم الدعم الذي تحتاج إليه بطريقة أفضل كل يوم. 

صحتك أمر خاص، وما لم تشترط سياسات العمل ذلك، 
فإن إخبار مديريك أنك تعاني من الربو الشديد ينبغي أن 

يحدث بطريقتك.

أكثر من نصف )58%( المشاركين في استبياننا 
الذين يعملون، قد أخبروا صاحب عملهم بأنهم مصابون 

بالربو الشديد. إليك نصائحهم للآخرين الذين يريدون 
القيام بالأمر نفسه.

نصائح من المشاركين:
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استخدم هذه الصفحة لتسجيل أي شيء سيكون مفيدًا لك – أي 
أسئلة تخطر ببالك، أو أي نصائح تريد الاستعانة بها أو أي 

تغييرات تخطط لإجرائها لتساعدك في التعايش بطريقة أفضل 
مع الربو الشديد.

ملاحظات وأفكار



 إطلاع المقربين منك على المعلومات 
التي يحتاجون إلى معرفتها

أوصى الكثير من المشاركين في الاستبيان بأن تكون العائلة والأصدقاء على تواصل 
مع فريق الرعاية الصحية المتابع لحالتك، لأن ذلك سيساعدهم على فهم الحالة فهمًا 

أفضل ويمنحهم الفرصة لطرح الأسئلة التي قد لا يرغبون في طرحها عليك!

سألنا اختصاصي في الربو الشديد البروفسيور فولفجانج بول من جامعة سيجموند 
فرويد بفيينا عن رأيه في المسألة.

ما أهم الأمور التي يجب 
أن تعرفها أسرة أو أصدقاء 

المرضى المتعايشين مع الربو 
الشديد؟

من الممكن أن تكون نوبات 
الربو مخيفة، فما الذي يجب 
على الأسرة والأصدقاء فعله 

للمساعدة أثناء النوبة؟

"أن مريضهم مصاب بحالة شديدة الخطورة ستؤثر على أصغر الأمور 
وأكبرها في حياته، فهو نوع من الربو يختلف تمامًا عن الحالات الأخف 
التي قد يعاني منها الآخرون. ومن الضروري أن يفهموا أن الحالة غير 

متوقعة وأن نوبات الربو قد تحدث في أي وقت، غالبًا دون علامات 
واضحة، وحتى ولو كان المريض يفعل كل شيء بطريقة صحيحة ويأخذ 

أدويته بطريقة صحيحة."

"نوبات الربو ليست مخيفة فحسب – بل إنها يمكن أن تؤدي إلى الوفاة، 
ويجب السيطرة عليها في أسرع وقت ممكن. من المهم أن تكون مستعدًا 
قبل حدوث نوبة. فعلى الأرجح لن يتمكن المريض من التحدث إليك أثناء 
النوبة، لذا احرص على معرفة مكان أدويته. ناقش معه كيف ستعرف إذا 
ما كان بحاجة إلى الذهاب إلى المستشفى. من المهم أيضًا أن تساعد في 

دعمه، وتحافظا على هدوئكما قدر الإمكان – الأمر ليس دائمًا بالسهل 
ولكن الهلع سيجعل الموقف أسوأ."
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كيف يمكن للأصدقاء والأسرة 
دعم مريضهم يومًا بيوم؟ قد 
يكون من الصعب في غالب 

الأحيان معرفة طريقة تحقيق 
التوازن بين تقديم المساعدة 

مع إفساح المجال أمامه للتحلي 
بالاستقلالية.

هل ينبغي للأسرة والأصدقاء 
منع المريض من القيام بأمور 

معينة؟

من الأسئلة التي قد يخشى 
الناس طرحها طوال الوقت، 

هل سيموت المريض؟

"ثق في معرفته لقدراته واتخاذه القرار بشأن ما يمكنه فعله وما لا 
يمكنه فعله. ولكن ضعه دائمًا في حسبانك عند إعداد الخطط وضع 

نفسك مكانه. إذا كنت تخطط لقضاء عطلة، فأين تقع أقرب مستشفى؟ 
إذا كنت ستذهب في نزهة، فما المسافة التي سيكون عليه مشيها؟ هل 

يمكن لعوامل مثل التدخين أو طهي الطعام بالقرب منه أن تسبب له 
نوبة؟ فالتفكير في هذه الأمور سيساعده."

"الربو الشديد حالة خطيرة وقد تؤدي نوبات الربو إلى الوفاة. تذكر أن 
الخوف من الموت بالنسبة لعديد من المتعايشين مع الربو الشديد يثير 
قلقهم بالفعل. ذكر ما يزيد عن ثلث المشاركين في الاستبيان )%38( 

أن الخوف من الموت قد أثار قلقهم خلال الشهر الأخير. وأفضل ما 
يمكنك القيام به هو تقديم الدعم للمريض وأن تكون مستعدًا جيدا عند 

حدوث نوبة، لكي يشعر بالطمأنينة من أنك بجواره."

"اجلس معه واسأله، لأن الأمر يختلف من شخص لآخر. بعض 
المرضى سيحتاجون إلى مساعدة في الكثير من الأمور – وبالنسبة 

لآخرين قد تكون مساعدتهم في حمل أغراض التسوق أمرًا كافيًا. 
الفكرة الأساسية هنا تذكر أن المساعدة التي يحتاج إليها قد تتغير. 

فمن الممكن أن تتغير الأعراض كل أسبوع أو حتى كل يوم، لذا احرص 
على التحقق من الأمر بانتظام. ولا تقلق من أنك تسلبه استقلاله، 

فبمساعدتك له الآن، فأنت تساعده بالفعل على البقاء مستقلًا لفترة 
أطول. اجعله يعرف أنك تريد تقديم المساعدة وألا يخشى طلبها!"
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مواجهة الخرافات

تدور العديد من الخرافات والمفاهيم الخاطئة حول 
الربو الشديد، وجمعنا هنا بعضًا من أكثر المفاهيم 

المغلوطة شيوعًا مع بعض الأمور التي أخبرنا 
المشاركين بها أيضًا. 

الخرافة رقم 3

"عندما يسمع العديد من الناس 
كلمة ربو يقولون، "آه أنا أعاني 
من هذه الحالة – لقد اضطررت 
 إلى استخدام جهاز استنشاق 
 في صف الألعاب الرياضية 

 عندما كنت طفلًا"." 
)الولايات المتحدة الأمريكية، 40(

الربو الشديد حالة مختلفة عن 
الربو. كما أن هناك أنواع مختلفة 

من الربو الشديد، بما في ذلك 
الربو اليوزيني الشديد الذي يمكن 

تشخيصه عن طريق تحليل دم.

الخرافة رقم 1 

الربو الشديد ليس حالة يمكن 
انتقالها من شخص لآخر.

"لا أحب إخبار الناس بالأمر لأنهم 
يشعرون بأن ]الربو الشديد[ معدٍ." 

)كينيا، 36(

الخرافة رقم 4

الربو غير المتحكم به حالة 
لا يمكنك فيها السيطرة على 
أعراضك باستخدام العلاج 

الحالي ولكنها تتحسن عند التغيير 
في العلاج. الربو الشديد نوع 

محدد من الربو لا يستجيب جيدًا 
لعلاجات الربو الاعتيادية.

الربو الشديد يعني ببساطة عدم 
إمكانية السيطرة على حالة 

الربو التي تعاني منها

الخرافة رقم 2

بالرغم من أن هناك قائمة 
بالأعراض المحددة للربو الشديد، 

فإن المرضى المتعايشون مع 
الحالة لن يقع التأثير عليهم جميعًا 

بالصورة نفسها. الربو الشديد 
حالة غير متوقعة إلى حد كبير 
ومن المهم أن يعرف المرضى 

مثيرات الحالة عندهم. 

الأعراض واحدة عند جميع 
المرضى بالربو الشديد

الخرافة رقم 5

لقد تحسنت علاجات الربو الشديد بشكل كبير في الأعوام الأخيرة مع ظهور 
الأدوية البيولوجية وباتت الحالة مفهومة بصورة أفضل عما كانت عليه. إذا 
كنت تشعر بأن علاجك الحالي غير فعال، فتحدث إلى طبيبك واطلب منه 
إحالتك إلى متخصص. سيكون المتخصص قادرًا على التحقق مما إذا كنت 

تعاني من نوع مختلف من الربو الشديد.

ليس هناك أمل في التحسن
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 كيف تعرف أنك لا تستطيع 
السيطرة على الحالة

لا ينتهي الأمر عند الحصول على تشخيص بالإصابة بالربو 
الشديد، فمن عدة نواحٍ، تكون هذه هي البداية فقط. تمثل 

الموازنة بين الآثار الجانبية للعلاج وأعراض الربو تحديًا 
يواجهه أغلب المصابين بالربو الشديد. أدوية الستيرويدات 

القشرية الفموية )OCS( هي أدوية مهمة لعلاج نوبات الربو 
لأنها تقلل من الالتهاب سريعًا. بالرغم من ذلك، فمن الممكن 

أن يؤدي استخدامها بكثرة إلى مخاطر صحية خطيرة وقد 
يكون الاستخدام المتكرر علامة على ضرورة مراجعة خطة 

العلاج التي تخضع لها. 

لذلك، من المهم أن تعرف متى يجب عليك التحدث إلى فريق 
الرعاية الصحية الخاص بك بشأن الخيارات المتاحة أمامك 
للسيطرة على الحالة بشكل أفضل. لحسن الحظ، هناك أربع 
قواعد بسيطة لمساعدتك على معرفة ما إذا لم يكن بإمكانك 

السيطرة على حالتك.

قاعدة التكرر لمرتين

01  هل تعاني من أعراض/نوبات الربو أكثر 
من مرتين أسبوعيًا؟

02  هل تستيقظ من نومك بسبب أعراض 
الربو أكثر من مرتين في الشهر؟

03  هل تحتاج إلى تناول أدوية الستيرويدات 
القشرية الفموية مرتين في العام؟

04  هل تعيد ملء جهاز الاستنشاق المخفِف 
الخاص بك أكثر من مرتين في العام؟

إذا أجبت بنعم على أي من هذه الأسئلة، ينبغي لك 
التحدث إلى فريق الرعاية الصحية المتابع لك بشأن 

مراجعة خطة علاجك.



هناك أمل أخيرًا

لأدوية الربو التي يستخدمونها. وعلينا أن نفعل كل ما بوسعنا 
لتقليل هذه النسبة. من المهم للغاية أن نتأكد من أن متخصصي 

الرعاية الصحية يفهمون سبب اختلاف حالة الربو العادي 
عن حالة الربو الشديد وطبيعة هذا الاختلاف، وأن يكونوا 

قادرين على معرفته ومعرفة طريقة تقديم المساعدة المناسبة 
لمرضاهم. 

من التحديات المرتبطة بالربو الشديد هو التعرف على الأثر 
الذي تتركه الحالة وتقييمه. غالبًا ما يُجري مرضى الربو 
الشديد تعديلات على أسلوب حياتهم بطريقة تساعدهم في 

التعامل مع الحالة والحد من الإصابة بالأعراض، لذلك ما لم 
تسأل، فإنك لن تعرف تحديدًا ما يمكن للمصابين بالربو الشديد 
فعله وما لا يمكنهم فعله. إنني أعالج حالات الربو الشديد منذ 

أكثر من 15 عامًا ورأيت العديد من الأمثلة لأشخاص انسحبوا 
من الحياة بكل بساطة لدرجة أنهم لم يعد بإمكانهم التعرف على 

أنفسهم. فعلينا أن نبذل المزيد من الجهد.

يستحق كل فرد أن يخضع لفحص على يد اختصاصي لتقييم 
حالته عند معاناته من المرض ومن تأثيره. نرغب في تقديم 

تولى د. نيل مارتن علاج حالات الربو الشديد لأكثر من 
15 عامًا، وها هو يوضح لنا لماذا أصبح هناك أمل أخيرًا 

لدى المجتمع. 

يصيب الربو 339 مليون شخصًا حول العالم. ومع ذلك، 
فهناك نسبة صغيرة ولكنها مهمة من هذا العدد )قرابة 5 إلى 

10%( تصاب بالربو الشديد، الذي يُعرف بمقاومة نسبية 
للعلاجات الاعتيادية.

يتناول مرضى الربو الشديد جرعات كبيرة من الستيرويدات 
المستنشقة وغالبًا ما يعتمدون على علاجات أخرى، مثل 

الستيرويدات القشرية الفموية، التي إما تتطلب أن تؤخذ في 
صورة دورات علاجية متكررة أو تُستخدم كأدوية مداومة. 

وبالرغم من أن هذه العلاجات تساعد في السيطرة على 
الأعراض، فقد يكون للآثار الجانبية تأثير كبير على جودة 

الحياة. 

ذكر 43% من المشاركين في الاستبيان خلال إعداد هذا الدليل 
أنهم شعروا في الشهر الماضي بالخوف من الآثار الجانبية 
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"استغرق الأمر 20 عامًا للحصول على 
تشخيص بالإصابة بالربو الشديد، مما يعني 

أنني كنت أتناول جرعة كبيرة من الستيرويدات 
القشرية الفموية لأكثر من 30 عامًا تقريبًا. 

أبلغ من العمر الآن 53 عامًا وكنت محظوظة 
جدًا لأني أصبحت زوجة وأم وجدة، ولكن الربو 
والآثار الجانبية للستيرويدات جعلتني أتغيب عن 
العديد من المناسبات في حياتي. ومن المؤسف 

أنني لم أتمكن دائمًا من أن أكون الزوجة أو الأم 
أو الجدة التي كنت أتمنى أن أكون. 

بفضل العلاجات الجديدة، تمكنت أخيرًا من تقليل 
جرعة الستيرويدات. يمكنني الآن اللعب مع 

أحفادي وأن أصبح أكثر نشاطًا في دار العبادة. 

إذا كنت بحاجة للمساعدة، فاطلبها من فضلك. 
فمد يدك طلبًا للعون علامة على القوة، وليس 

الضعف."
)بريندا يونج، الولايات المتحدة الأمريكية(

استعادة السيطرة

العلاج للمرضى في أول فرصة سانحة لتحقيق أكبر فائدة 
وتمكينهم من استعادة الحياة التي يريدون أن يعيشونها. من بين 

المشاركين في الاستبيان الذين تناولوا الستيرويدات الفموية، 
قلل 46% الجرعة خلال الأعوام السبع الأخيرة. وهذا أمر 

مشجع ولكن علينا بذل المزيد. 

تشهد العلاجات تطورًا مستمرًا وهو ما يمنحنا المزيد من 
التفاؤل. وهناك فرصة حقيقة لمساعدة المتعايشين مع الربو 

الشديد لتغيير حياتهم، ولكننا نحتاج إلى التأكد من أنهم قد 
خضعوا للفحص على يد الاختصاصيين المناسبين وفي 
العيادات المناسبة. كما نحتاج إلى تمكينهم لفهم حالتهم 

المرضية، وطرح الأسئلة الصحيحة على الأشخاص المناسبين، 
وطلب المزيد من الدعم.

في GSK، تمثل مساندة المرضى جزءًا كبيرًا من رسالتنا. 
لهذا السبب نعمل مع GAAPP، للمساعدة في دعم العمل 

الرائع الذي يقومون به. 

هناك موجة جديدة من إمكانيات علاج الربو الشديد، الأمر 
الذي يوفر فرصة جديدة لم تكن متاحة دومًا. بكل بساطة، 

وبصفتي استشاريًا في أمراض الجهاز التنفسي، يمكنني أخيرًا 
تقديم المزيد من الأمل لأولئك الذين يعانون من هذه الحالة، 

وهو أمر لم أتمكن من القيام به من قبل، ومنحهم فرصة للعودة 
إلى عيش حياتهم بشكل أفضل.

د. نيل مارتن، طبيب استشاري في الأمراض الصدرية ورئيس 
GSK الشئون الطبية العالمية في
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شيء واحد

الربو الشديد حالة مرضية مزمنة، مما يعني أنه مستمر 
لفترة طويلة. وتركز خيارات  المرضى  وسيتعايش معه 
العلاج على محاولة السيطرة على الأعراض أكثر من 

محاولة شفاء الحالة. وعلى الرغم من أن التعايش مع مرض 
مزمن أمرًا مربكًا، فإن التعايش مع أمر ما لفترة طويلة 

" هناك العديد من الأدوية والعلاجات المختلفة التي 
يمكن تجربتها للسيطرة على الحالة – تحلى بالصبر 

 أثناء اكتشاف كل شيء"
)الولايات المتحدة الأمريكية، 38(

 " رغم ندرة المرض، أنت لست وحدك"
)أستراليا، 38(

 " الحصول على المساعدة في وقت مبكر"
)جزيرة غودش، 46(

" هناك العديد من الجمعيات الخاصة بالمرضى التي 
 يمكن أن تساعدنا"

)إسبانيا، 27(

 " احصل على التشخيص الصحيح"
)النمسا، 53(

للتعايش معه. نحن  يعني أيضًا العثور على أفضل الطرق 
نعرف أن كل من يقرأ هذا الدليل يمر بمرحلة مختلفة من 

مراحل تشخيص الربو الشديد وإدارته، كما كان الحال مع 
الاستبيان.  في  المشاركين 

لذلك سألنا المشاركين في الاستبيان: عند العودة بالذاكرة لبداية التعايش مع الربو 
الشديد، ما الشيء الوحيد الذي تتمنى لو كنت تعرفه؟ 

" استخدام تمارين العلاج الطبيعي الخاصة بالجهاز 
 التنفسي"

)إسبانيا، 41(

 " ]الربو[ لا يحدد لي مسار حياتي"
)جنوب إفريقيا، 59(

" أتمنى لو طلبت إحالتي إلى اختصاصي جيد في 
 أمراض الرئة"

)أيرلندا، 56(

" هناك الكثير من الأدوية ومن الأفضل أن تكون على 
دراية بالأمر وأن الجميع لا يخضع للعلاج بدواء 

 واحد."
)أوروغواي، 58(
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ترجم هذا الدليل إلى العربية والألمانية والإيطالية والبرتغالية 
)البرازيل( والإسبانية )أوروبا( والإسبانية )أمريكا اللاتينية(. 

يرجى التواصل مع منظمة المرضى المحلية في منطقتك أو مع 
GAAPP، للحصول على نسخة باللغة التي تريد. 

ابحث عن منظمة المرضى المحلية في منطقتك عن طريق زيارة 
https://gaapp.org/member-organizations/ :الرابط

 Define Your Asthma لمزيد من المعلومات بشأن حملة 
 ولتنزيل المزيد من الموارد، يرجى زيارة الرابط:

https://gaapp.org/define-your-asthma/ 

أعُِد هذا الدليل بالاستعانة بالأفكار التي قدمها المشاركون )أكبر من 
18 عامًا( في استبيان أجريناه على الإنترنت، وذكروا أن علامة 

واحدة على الأقل من قائمة PULSAR تنطبق عليهم. بدأ في يونيو – 
.GAAPP لصالح Pegasus أغسطس 2020 بواسطة

العدد الأساسي للمشاركين من أجل البيانات الكمية )في جميع الحالات 
باستثناء الحالتين المفصلتين أدناه(: العدد=128.

العدد الأساسي للمشاركين الذين يعملون في وظيفة: العدد=86.

العدد الأساسي للمشاركين الذين يتناولون الستيرويدات الفموية لعلاج 
الربو الشديد: العدد=102.

GAAPP للتواصل مع

info@gaapp.org

 +49 )0(171 761 69 23

Altgasse 8-10
1130 Vienna, Austria



يتولى المنتدى العالمي لمرضى الحساسية والمسالك الهوائية 
)GAAPP( قيادة حملة Define Your Asthma وتنسيقها. 

 وتدعم شركة GSK هذه الحملة من خلال تقديم الدعم 
من وكالة علاقات عامة مستقلة ومنحة تعليمية.
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