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 الملخص العربي

:مقدمة  

الثلاسیمیا ھي أكثر الاضطرابات الوراثیة المتنحیة شیوعًا في جمیع 

.أنحاء العالم نقسم ت. لوبینھیموجینتج المرض عن خلل في تخلیق جینات ال 

تنتج عن نقص أو عدم  :اثلاسیمیا ألفوھماالثلاسیمیا إلى مجموعتین رئیسیتین

نقص أو غیاب تخلیق  تنتج عن:ثلاسیمیا بیتاولوبین ألفا جتخلیق لسلاسل بروتین 

شحوب یشمل مرض الثلاسیمیا الانتفاخ الجبھي ، . بیتا لوبینجسلاسل بروتین 

الغشاء المخاطي للفم ، تغیرات الھیكل العظمي في الساقین ، تغیر لون الجلد إلى 

.مر ، ضعف الوزن ، التعب  وفقر الدالأصف  

كبیر على الأطفال ومقدمي  مرض مزمن لھ تأثیر نفسي الثلاسیمیا

اخذ  عملیات نقل الدم ، من اجلالمستشفى  تكرار زیاراتالرعایة لھم بسبب 

العدوي الناتجة  ،المضاعفات الناتجة عن زیاده الحدید ،  حقن استخلاب الحدید

. عن المدرسة لحضور جلسات نقل الدم الاطفال تغیبعن عملیات نقل الدم و 

دمي الرعایة في الحزن والخوف علي مستقبل اطفالھم یتمثل التأثیر النفسي لمق

المصابین بالثلاسیمیا وفقدان الاصدقاء وقلھ زیاره الاقارب والجیران بسبب 

. انشغالھم بحالھ طفلھم المصاب بالثلاسیمیا  

:ھدف الدراسة  

إرھاق مقدمي الرعایة بسبب إلى تقییم  الحالیة تھدف ھذه الدراسة 

:التالیةمن خلال الأھداف لدى أطفالھم مرض الثلاسیمیا  

  .مرض الثلاسیمیا عنالرعایة  يمقدم معلوماتتقییم  .١

 .مقدم الرعایة فیما یتعلق بالثلاسیمیا ارھاقتقییم  .٢

 



 الأسѧѧѧѧѧѧѧѧѧѧئلة البحثیѧѧѧѧѧѧѧѧѧѧة

  الرعایة عن مرض الثلاسیمیا؟ يمقدم معلومات ما ھي .١

  مقدمي الرعایة لأطفالھم المصابین بالثلاسیمیا؟ ارھاق ما ھو .٢

الرعایة والإرھاق وخصائصھم  يمقدم معلومات ھناك علاقة بین ھل .٣

 الدیموغرافیة

 :تصѧѧѧѧѧѧѧمیم البحѧѧѧѧѧѧѧث

.ھذه الدراسة لإجراءتصمیم بحث وصفي  استخدامتم    

 :مكѧѧѧان البحѧѧѧѧث

أجریت ھذه الدراسة في العیادة الخارجیة لاضطراب أمراض الدم 

).الفیوم ، مصر(بمستشفى مصطفى حسن الجامعي للأطفال   

:بحثعینھ ال  

تتكون عینة الدراسة من . تم استخدام عینة ھادفة لتحقیق ھدف الدراسة

ًا  ١١٦ :التالیة الاشتمال معاییرلمن مقدمي الرعایة وتم اختیارھم وفق  

  .بالثلاسیمیاالذین تم تشخیصھمالأطفال  .١

  .سنة ١٢- ٣العمر من  .٢

  .قبول المشاركة في الدراسة .٣

:أدوات جمع البیانات  

استبیان وھما ، جمع البیانات باستخدام اثنین من الادوات التالیة تم  

.ومقیاس الإرھاق مقابلات منظم  

 

 



:مقابلات منظماستبیان : الأداة الأولى  

الوطنیة بعد مراجعة الأدبیات  باحثتم تطویر ھذه الأداة من قبل ال

:والدولیة ذات الصلة وتحتوي علي جزأین  

:الجزء الاول  

حول یتضمن ھذا الجزء بیانات  :مقدمي الرعایةلالخصائص الدیموغرافیة  .١

عمر مقدم الرعایة ، الجنس ، المستوى التعلیمي ،الحالة الاجتماعیة ، 

  .الأسرة افراد المھنة ، الدخل الشھري ، مكان الإقامة  وعدد

یتضمن ھذا الجزء بیانات حول عمر  :للأطفالالخصائص الدیموغرافیة  .٢

  .في الاسرةالطفل ، جنس الطفل وترتیب الطفل 

یتضمن ھذا الجزء  :وعائلاتھم للأطفال الحاليو السابقالتاریخ الطبي  .٣

القرابة ، التاریخ العائلي  نوعبین الأم والأب ،  حول صلھ القرابھبیانات 

 .سیمیابالثلاونللإصابة بالثلاسیمیا  وأفراد الأسرة المصاب

:مرض الثلاسیمیا عنمقدم الرعایة  معلومات:الجزء الثاني  

مقدم الرعایة عن  أسئلة  ویھتم بمعلومات ١٠یتكون ھذا الجزء من 

مرض علامات وأعراض ، امرض الثلاسیمیا مثل معنى الثلاسیمیا ، أسبابھ

الثلاسیمیا ، مضاعفات مرض الثلاسیمیا ، أنواع الثلاسیمیا ، طرق تشخیص 

ودور الأسرة في اھمیھ المتابعة  الثلاسیمیا ، طرق الوقایة ، طرق العلاج ، 

.الكشف المبكر عن مرض الثلاسیمیا  

مقدم الرعایة لمرض الثلاسیمیا ارھاقأداة : الأداة الثانیة  

یعانون من  ھم الذینأطفال بسبب أداة الإرھاق لمقدمي الرعایة

ا یقیس مستوى الإرھاق لدى مقدمي الرعایة  ٤٥من  كونتت - :الثلاسیمیا ً عنصر

ا ٢٠(الذین لدیھم أطفال مصابین بالثلاسیمیا مثل الإرھاق العاطفي  ً ) عنصر



ا ١٨(والإرھاق الاجتماعي  ً والمشاركة ) عناصر ٤(ة وتبدد الشخصی) عنصر

)عناصر ٣( . 

:البحث نتائج  

:لى النحو التاليیمكن تلخیص النتائج التي تم الحصول علیھا من الدراسة ع   

  من ٦٠فیما یتعلق بمعرفة مقدم الرعایة حول مرض الثلاسیمیا فإن ٪

مقدمي الرعایة الذین تمت دراستھم لدیھم معرفة غیر مرضیة فیما یتعلق 

٪ منھم لدیھم معرفة مرضیة حول مرض ٤٠بالثلاسیمیا بینما كان

  .الثلاسیمیا

 للدراسة فإنیتعلق بمستوى الإرھاق لمقدمي الرعایة الذین خضعوا  فیما 

٪ من مقدمي الرعایة الذین خضعوا للدراسة یعانون من الإرھاق ٧٠

٪ من مقدمي الرعایة الذین شملتھم الدراسة ٣٠في حین أن  العالي،

 .یعانون من الإرھاق المنخفض

  ةعلومات الكلیالمأوضحت نتائج الدراسة أن ھناك علاقة إیجابیة بین 

  .المدروسین لمقدمي الرعایة والارھاق الكلي

  المعلومات أظھرت نتائج الدراسة وجود علاقة ذات دلالة إحصائیة بین

والعمر والجنس والمستوى التعلیمي  المدروسین لمقدمي الرعایة الكلیة

والحالة الاجتماعیة والمھنة والدخل الشھري ومكان الإقامة وعدد أفراد 

  .الأسرة

 نتائج الدراسة إلى وجود علاقة ذات دلالة إحصائیة بین مستوى  اظھرت

الإرھاق الكلي لمقدم الرعایة والعمر والجنس والمستوى التعلیمي والحالة 

  .الاجتماعیة والمھنة والدخل الشھري ومكان الإقامة وعدد أفراد الأسرة

 

 



:الاستنتاج  

في ضوء نتائج الدراسة الحالیة وإجابات أسئلة البحث ، یمكن الاستنتاج 

عن  غیر مرضیة معلومات٪من مقدمي الرعایة الذین تمت دراستھم لدیھم ٦٠ان

فیما یتعلق . مرضیة فیما یتعلق بالثلاسیمیا علومات٪منھم لدیھم م٤٠و  الثلاسیمیا

 م المصابین بالثلاسیمیاطفالھبالإرھاق الإجمالي الذي أبلغ عنھ مقدمو الرعایة لأ

٪ من مقدمي الرعایة الذین خضعوا للدراسة ٧٠وجدت الدراسة الحالیة أن 

٪ منھم یعانون من الإرھاق المنخفض فیما ٣٠یعانون من الإرھاق المرتفع و 

أوضحت نتائج الدراسة علاوة على ذلك . یتعلق بأطفالھم المصابین بالثلاسیمیا

 لمقدمي الرعایة والارھاق الكلي المعلومات الكلیة ین أن ھناك علاقة إیجابیة ب

الكلیة  لوماتكانت ھناك علاقة ذات دلالة إحصائیة بین المعوایضا  المدروسین

والعمر والجنس والمستوى التعلیمي والحالة  ینلمقدمي الرعایة المدروس

ا. الشھري وعدد أفراد الأسرةالاجتماعیة والمھنة والإقامة والدخل  اك ھن أیضً

 ینالرعایة المدروس يعلاقة ذات دلالة إحصائیة بین الإرھاق الكلي لمقدم

الدیموغرافیة مثل العمر والجنس ومستوى التعلیم والحالة  موخصائصھ

.الاجتماعیة والمھنة والإقامة والدخل الشھري وعدد أفراد الأسرة   

:التوصیات  

التوصیات التالیةلیة یتم اقتراح في ضوء نتائج نتائج الدراسة الحا  

 مرض لإدارة الرعایة لمقدمي الصحي التثقیف برنامج تنفیذیوصي ب 

  .الخارجیة العیادات في الثلاسیمیا

 بشأن الرعایة مقدمي وعي لزیادة الصحي التثقیف اتبنشركتیب یوصى 

  .الخارجیة العیادات في الثلاسیمیا مرض

 تأخرى اكبیروإعداد عینة حجم على البحث من بمزید یوصى.  

 


