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تخيل طفلا صغيراً، يعيش ف ظل ألم مزمن، مقيداً بسبب مرض وراث يهدد حياته. هذا هو الواقع المؤلم الذي يعيشه آلاف
الأطفال ف السودان المصابين بمرض فقر الدم المنجل (Sickle Cell Disease - SCD). فف حين أن المرض معروف
عالمياً، إلا أن تأثيره عل جودة حياة هؤلاء الأطفال، خاصة ف سياق التحديات الاجتماعية والاقتصادية ف السودان، لم
يحظ بالدراسة الافية حت الآن. دراسة حديثة، أجراها باحثون ف الخرطوم، تلق الضوء عل هذا الجانب الهام، وتشف

عن صورة قاتمة لجودة حياة هؤلاء الأطفال، والعوامل الت تزيد من معاناتهم.

منهجية البحث

ف مجموعة من الأطفال المصابين بمرض فقر الدم المنجل قام الباحثون، بقيادة منهل ج.، بإجراء دراسة شاملة عل
الخرطوم. اعتمدت الدراسة عل جمع بيانات مفصلة حول الجوانب السريرية للمرض ‐ مثل ترار الأزمات المؤلمة،
والحاجة إل نقل الدم، والمضاعفات الأخرى ‐ بالإضافة إل تقييم شامل لجودة حياتهم. ولقياس جودة الحياة، استخدم
الفريق استبياناً متخصصاً يغط جوانب متعددة، بما ف ذلك الصحة البدنية، والصحة العاطفية، والقدرة عل المشاركة
ف الأنشطة اليومية، والتفاعل الاجتماع. لم يقتصر الأمر عل ذلك، بل قام الباحثون أيضاً بجمع معلومات حول الخلفية

الاجتماعية والاقتصادية للأسر، مثل مستوى تعليم الوالدين، ووضعهم الوظيف، وعلاقات القرابة (التزاوج بين الأقارب).

أهمية اختيار الخرطوم

ف فقر الدم المنجل ن عشوائياً. فالمدينة تمثل مركزاً رئيسياً لرعاية مرضاختيار الخرطوم كموقع للدراسة لم ي
السودان، وتضم عدداً كبيراً من الأطفال المصابين بالمرض. كما أن الظروف الاجتماعية والاقتصادية ف الخرطوم تعس

إل حد كبير التحديات الت تواجهها الأسر السودانية بشل عام، مما يجعل نتائج الدراسة ذات صلة واسعة.

النتائج

أظهرت نتائج الدراسة أن الأطفال المصابين بمرض فقر الدم المنجل ف الخرطوم يعانون من انخفاض حاد ف جودة
حياتهم، وذلك عبر جميع المجالات الت تم تقييمها. فقد سجل الأطفال درجات منخفضة بشل ملحوظ ف الصحة البدنية،
مما يعس الألم المزمن والتعب والإرهاق الذي يعانون منه. كما أظهرت النتائج تدهوراً ف صحتهم العاطفية، مع ارتفاع
معدلات القلق والاكتئاب. ولم يقتصر الأمر عل ذلك، بل تأثرت أيضاً قدرتهم عل المشاركة ف الأنشطة اليومية، مثل

الذهاب إل المدرسة واللعب مع الأصدقاء، مما أدى إل شعورهم بالعزلة والوحدة.

الأمر الأكثر إثارة للقلق هو أن الدراسة كشفت عن وجود عوامل معينة تزيد من حدة هذه المشلة. فقد وجد الباحثون أن
الأطفال الذين ينحدرون من أسر مرتبطة بالقرابة (التزاوج بين الأقارب) يعانون من جودة حياة أسوأ مقارنة بأولئك الذين
ينحدرون من أسر غير مرتبطة. كما أن بطالة الأب كانت عاملا سلبياً آخر، حيث ارتبطت بانخفاض جودة حياة الأطفال.

يشير هذا إل أن العوامل الاجتماعية والاقتصادية تلعب دوراً حاسماً ف تحديد مدى معاناة هؤلاء الأطفال.

دلالات البحث

تحمل هذه الدراسة دلالات هامة للغاية بالنسبة لصحة الأطفال ف السودان. فه تؤكد عل أن مرض فقر الدم المنجل ليس
مجرد مشلة طبية، بل هو أيضاً مشلة اجتماعية واقتصادية تتطلب حلولا شاملة. يجب أن تركز الجهود عل تحسين
الرعاية الصحية المقدمة للأطفال المصابين بالمرض، بما ف ذلك توفير الأدوية اللازمة، وتسهيل الوصول إل خدمات نقل

الدم، وتوفير الدعم النفس والاجتماع لهم ولأسرهم.
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بالإضافة إل ذلك، يجب معالجة العوامل الاجتماعية والاقتصادية الت تزيد من معاناة هؤلاء الأطفال. فقد أظهرت الدراسة
أن التزاوج بين الأقارب وبطالة الأب يرتبطان بانخفاض جودة الحياة، مما يشير إل الحاجة إل برامج توعية حول مخاطر
التزاوج بين الأقارب، وبرامج دعم للعاطلين عن العمل. كما أن تحسين مستوى التعليم والصحة العامة ف المجتمع يمن

أن يساهم ف الحد من انتشار المرض وتقليل تأثيره عل الأفراد والأسر.

ف الختام، تسلط هذه الدراسة الضوء عل الحاجة الملحة إل اتخاذ إجراءات ملموسة لتحسين حياة الأطفال المصابين
بمرض فقر الدم المنجل ف السودان. فهم يستحقون فرصة للعيش حياة كاملة وصحية، خالية من الألم والمعاناة.
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