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تخيل أنك تعيش مع ألم مزمن، ليس جسديا فحسب، بل أيضا اجتماعيا. ألم يتفاقم بسبب نظرات الشفقة، أو الأسئلة
المتطفلة، أو حت الخوف من الزواج والإنجاب. هذا هو الواقع المؤلم الذي يواجهه العديد من الأفراد المصابين بمرض
الخلايا المنجلية (SCD) وعائلاتهم، خاصة ف المجتمعات الت لا تزال تعان من نقص الوع والمعلومات حول هذا

.المرض الوراث

منهجية البحث

قام باحثون بقيادة الدكتور ب.ف. بابو بإجراء دراسة شاملة متعددة المراكز ف الهند لتقييم مستوى الوصمة المرتبطة
ICMR-SCD Stigma) مقياس الوصمة الهندي لمرض الخلايا المنجلية بمرض الخلايا المنجلية. اعتمدت الدراسة عل
Scale for India)، وهو أداة مصممة خصيصا لتقييم الأبعاد المختلفة للوصمة ف السياق الهندي. شملت الدراسة عينة من

208 بالغين مصابين بمرض الخلايا المنجلية و 184 من مقدم الرعاية لهم (عادةً أفراد الأسرة). تم جمع البيانات من
خلال اســتبيانات مفصــلة، مــع التركيــز علــ تجــارب المرضــ ومقــدم الرعايــة فيمــا يتعلــق بــالتمييز، والتحيــز، والعزلــة
الاجتماعية. اعتمدت الدراسة عل تصميم مقطع (cross-sectional)، مما يعن أنها جمعت البيانات ف نقطة زمنية

واحدة، مما يسمح بتقييم انتشار الوصمة والعوامل المرتبطة بها.

نتائج البحث

أظهرت النتائج أن نسبة كبيرة من المشاركين يعانون من مستويات عالية من الوصمة. فقد أبلغ حوال 27٪ من المرض و
41٪ من مقدم الرعاية عن وصمة "شديدة" أو "شديدة جدًا". كشف التحليل الدقيق للمقياس أن ثلاثة مجالات رئيسية
Familial &) "اثرالوصمة المتعلقة بـ "العائلة والت ،أولا :والاجتماع هذا العبء النفس ل كبير فللوصمة تساهم بش
reproductive stigma)، والت تشمل المخاوف بشأن الزواج والإنجاب ونقل المرض إل الأجيال القادمة. ثانيا، "عبء

يفرضها المرض عل والذي يتعلق بالتحديات الجسدية والنفسية والاقتصادية الت ،(illness burden stigma) "المرض
المرض وعائلاتهم. وثالثًا، "الإحساس باللوم والحم الاجتماع" (perceived blame & social judgement)، حيث يشعر

المرض وعائلاتهم بأنهم ملامون عل المرض أو يتعرضون للانتقاد والنبذ من قبل المجتمع.

بالإضافة إل ذلك، استخدم الباحثون تحليل الانحدار اللوجست الترتيب (ordinal logistic regression analysis) لتحديد
(AOR = 1.199, p = 0.013) ررة لدى المرضالعوامل المرتبطة بشدة الوصمة. أظهرت النتائج أن نوبات الألم المت
كانت مرتبطة بشل كبير بزيادة الوصمة، مما يشير إل أن الألم المزمن قد يزيد من العزلة الاجتماعية والتمييز. كما تبين
أن جنـس مقـدم الرعايـة (AOR = 0.300, p = 0.016) والـدخل (AOR = 0.999, p = 0.048) يلعبـان دورا فـ مسـتوى
الوصمة. عل وجه التحديد، كان مقدمو الرعاية الذكور أقل عرضة للإبلاغ عن وصمة شديدة مقارنة بالإناث، بينما ارتبط

انخفاض الدخل بزيادة الوصمة.

دلالات البحث

تسلط هذه الدراسة الضوء عل العبء النفس والاجتماع البير الذي يتحمله الأفراد المصابون بمرض الخلايا المنجلية
وعائلاتهم ف الهند. إن وجود مستويات عالية من الوصمة لا يؤثر سلبا عل نوعية حياة المرض فحسب، بل قد يعيق أيضا
حصولهم عل الرعاية الصحية المناسبة، ويؤخر التشخيص، ويقلل من الالتزام بالعلاج. تشير النتائج إل الحاجة الملحة

إل تدخلات شاملة ومتعددة المستويات لمعالجة الوصمة بشل فعال.
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يؤكد الباحثون عل أهمية تطوير برامج توعية ثقافية تهدف إل تثقيف الجمهور حول مرض الخلايا المنجلية، وتصحيح
المفاهيم الخاطئة، وتعزيز التقبل الاجتماع. بالإضافة إل ذلك، يجب أن تتضمن هذه البرامج تدريبا متخصصا للعاملين
ف مجال الرعاية الصحية لمساعدتهم عل فهم التحديات النفسية والاجتماعية الت يواجهها المرض وعائلاتهم، وتقديم
الدعم العاطف المناسب. من الضروري أيضا معالجة العوامل الاجتماعية والاقتصادية الت تساهم ف الوصمة، مثل الفقر
والتمييز عل أساس الجنس. إن دمج هذه التدخلات ف برامج رعاية مرض الخلايا المنجلية الحالية يمن أن يحسن بشل

كبير حياة المرض وعائلاتهم، ويساعدهم عل عيش حياة أكثر صحة وإنتاجية.
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