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 الملخص العربي

 المقدمة:

 إلى الأحصائیات تشیر. العالم في شیوعًا الأكثر الوراثي الاضطراب هو الثلاسیمیا

ا یولدون ٤٠٠٠٠٠ حتى ٣٠٠٠٠٠ و العالم في حامل ملیون ٢٧٠ هناك أن  سنویً

 مجموعة من بالثلاسیمیا المصابون الأطفال یعاني ، لذلك. العالم في بالثلاسیمیا مصابین

 قد والتي ، الجسم كتلة مؤشر وضعف النمو سرعة بطء مع النمو اضطرابات من كبیرة

 تعتبر الجسم. فیریتین مستویات وارتفاع الدم وفقر الهیموجلوبین انخفاض بسبب تكون

 واجتماعیة نفسیة مشاكل من الثلاسیمیا أطفال یعاني. للصحة هاما مؤشرا الحیاة جودة

 والدعم الطبي العلاج بین الجمع یجب وبالتالي ، الأصحاء بالأطفال مقارنة شدیدة

 التي المضاعفات ومنع الأطفال هؤلاء حیاة نوعیة لتحسین والاجتماعي والنفسي العاطفي

   فیها رجعة لا

. وأسرهم مزمنة بأمراض المصابین الأطفال حیاة نوعیة لتحسین برنامج هو التمكین

 من و. الأسري التمكین برنامج تنفیذ هي الثلاسیمي الطفل لتمكین الفعالة الطرق إحدى

 یتمكنوا حتى ، الصحة لتعزیز القرار صنع في الأسرة إشراك یجب ، الأسرة تمكین أجل

  . صحتهم لتحسین بهم والعنایة صحتهم على للسیطرة قوي قرار اتخاذ من

  أھداف الدراسة:

تقییم أثر برنامج التمكین للأمهات على تحسین جودة الحیاة  تهدف هذه الدراسة إلى

  لأطفالهن المصابین بالثلاسیمیا من خلال:

تقییم معلومات وممارسات الأمهات فیما یتعلق برعایة أطفالهن المصابین  - ١

  بالثلاسیمیا.

  تقییم جودة حیاة الأطفال المصابین بالثلاسیمیا. - ٢



للأمهات لتحسین جودة حیاة أطفالهن المصابین تصمیم وتنفیذ برنامج تمكین  - ٣

  بالثلاسیمیا.

تقییم أثر برنامج التمكین للأمهات على تحسین جودة الحیاة لأبنائهن المصابین  - ٤

  بالثلاسیمیا.

  فرضیة البحث:

ستتحسن جودة حیاة الأطفال المصابین بالثلاسیمیا بعد تنفیذ برنامج تمكین لأمهاتهم 

  . أكثر من ذي قبل

  البحث: مكان

  أجریت الدراسة في:  

  مستشفى الأطفال التابع لمستشفیات جامعة الفیوم بقسم طب الأطفال. -

   والأمهات المصاحبة لهم، بالثلاسیمیا اطفلاً مصابً  ٧٠تشمل عینة الدراسة: 

  أدوات جمع البیانات:

  : استمارة استبیان -١

 والجنس العمر ذلك في بما الثلاسیمیا بمرض المصابین الأطفال وتشمل خصائص 

 العائلي والتاریخ المرض ومدة ثلاسیمیا بیتا ودرجة التعلیمي والمستوى والطول والوزن

  .الثلاسیمیا لمرض

 وعدد والزوجیة المهنیة والحالة التعلیمي والمستوى العمر ذلك في بما الأم خصائص -

  .الأسرة أفراد

 والعلاج والأعراض والعلامات التعریف حول عن الثلاسیمیا الأمهات معلومات  -

 عن الأم معلومات مصدر المضاعفات و من والوقایة المرض من والوقایة والمضاعفات

  .الثلاسیمیا



 تُعطى أن یجب التي الأطعمة وتشمل بالثلاسیمیا المصاب الطفل بتغذیة الأم معرفة -

  ٠ الممنوعة والأطعمة ، للطفل

 ، الدم نقل أهمیة وتضمنت. بالثلاسیمیا المصابین للأطفال الدم بنقل الأمهات معرفة -

 والآثار ، بنقلها المسموح الهیموجلوبین ونسبة ، والهیموجلوبین الدم نقل بین والعلاقة

  .الدم نقل أثناء الجانبیة الآثار لمنع والاحتیاطات ، الدم نقل أثناء الجانبیة

 تضمنت. الثلاسیمیا بمرض المصاب للطفل البدني عن النشاط  الأمهات معلومات -

  البدني . بالنشاط والسماح الأهمیة

  الملاحظة: استمارة -٢

 الیدین الأمهات تجاه رعایة أطفالهم المصابین بمرض الثلاسیمیامثل غسل ممارسات لتقییم

 درجة ، والطول الوزن ،  ، تمارین المرونة. والسعال التنفس تمارین ،  بالعین العنایة ،

عطاء  بالكوب الفم طریق عن الدواء تناول ، النبض ، الجسم حرارة  طریق عن الدواء وإ

  . الدم نقل أثناء الأم ودور بالفم العنایة بالقطارة الفم

  : حیاة الأطفال جودة مقیاس-٣

 بواسطة رهتطوی استخدام استمارة تقییم جودة الحیاة الاصدار الرابع والذى تم تمقد 

  ).٢٠١٤وزملائه لعام  فارنى(

  ).١٩٩٢تم تطویر المقیاس بواسطة (كورین وزملائه لعام : تمكین العائلةمقیاس  -٤

  برنامج تمكین الأمھات: -٥

الاحتیاجات على  معتمداً  تصمیم برنامج التكمین لأمهات الأطفال المصابین الثلاسیمیا تم

التعلمیة الفعلیه ویتضمن البرنامج كل من المعلومات الخاصة برعایة الأطفال المصابین 

اختبار  لعم تمالبرنامج  وبعد هذا لقب.  الاجرائیة الممارسات بمرض الثلاسیمیا وكذلك

  .الذكر سالفة البحثادوات  معلومات وممارسات الأمهات مستخدماً  لتقییم

 



  یمكن تلخیص نتائج الدراسة كالأتي:

 ٤.١٨±  ٢٧.٣ كان الأمهات عمر متوسط أن وجد ، الأمهات بخصائص یتعلق فیما 

 الأمهات من٪ ٥٠ و. الریفیة المناطق في یعیشون٪) ٥٨.٦( نصفهن من أكثر ، سنة

 حین في. والكتابة القراءة یجیدون لا٪) ٣٥.٧( ثلثهم من أكثر و كما. بیوت ربات كن

  .متزوجات كن الأمهات من٪) ٨٠( الغالبیة أن

 دراستهم تمت الذین الأطفال عمر متوسط أن وجد ، الأطفال بخصائص یتعلق فیما 

 من أكثر بینما ، الذكور من٪) ٦٨.٦( ثلثیهم من أكثر ، سنة ٣.١٢±  ٧.٥٤ كان

 كان ، بالوزن یتعلق فیما. الابتدائیة المدرسة في كانوا. الأطفال من٪) ٥٤.٢( النصف

ا النصف من أكثر ±  ١٤.٦٦ وزن بمتوسط طبیعي وزن لدیهم٪  ٥١.٤ بنسبة طفیفً

  .٥.٧±  ١٠٤.٦٢ كان ارتفاع بمتوسط طبیعي ارتفاع لدیهم٪  ٦١.٤ و ٣.٢١

 من أكثر أن وجد للأطفال الدم نقل طریق عن والعلاج السابق بالتاریخ یتعلق فیما 

 أخیه تعرض عن٪ ٦١.٤ أبلغ بینما. للمرض تعرضوا الوالدین.٪) ٥٢( نصف

 مرض للدراسة الخاضعات الأمهات٪) ٦٧.١( ثلثي من أكثر اكتشف كما. للمرض

 نقل طریق عن عولجوا٪) ١٠٠( الأطفال وجمیع سنتین إلى سنة سن من الأطفال

 الأطفال من٪ ٢٨.٦ و٪ ٤٧.١ أن أظهر ، الدم نقل عملیات تكرار وبحسب. الدم

 بالأطفال یتعلق فیما. التوالي على شهر من وأكثر شهر كل الدم نقل إلى یحتاجون

 أرباع ثلاثة عن قلیلاً  یزید ما أن ، الدم نقل أثناء جانبیة لأعراض المعرضین

 الأعراض وأن ، الدم نقل من جانبیة آثار علیهم تظهر لم الأطفال من٪) ٧٥.٧(

 حمى القشعریرةو هي الدم نقل أثناء الطفل على تظهر التي شیوعًا الأكثر الجانبیة

  .منهم٪ ١٠٠ بنسبة

 على تؤثر الثلاسیمیا أن وجد ، الأطفال وعلاج حیاة على المرض بتأثیر یتعلق فیما 

 التركیز صعوبة یلیه ، المعتاد الیومي نشاطهم في انخفاض شكل في ؛ الأطفال حیاة



 بینما. التوالي على٪ ٢٨.٦ و٪ ٣٢.٩ و٪ ٤٨.٦ المدرسة عن والغیاب ، الدراسة في

 الغالبیة أن كما. أمهاتهم ذكرت كما حیاتهم على المرض یؤثر لا الأطفال من٪ ٨.٦

 فإن ، بالمتابعة یتعلق فیما. بالعلاج ویرضین یمتثلن الأمهات من٪ ٩٤.٧ و٪ ٨١.٤

 بإجراء یقومون٪ ٧٥.٧ و منتظمة غیر متابعة یجرون٪) ٥٣.٦( النصف من أكثر

 فحوصات بإجراء یقومون لم٪ ٢٤.٣ ربعهم من أقل بینما لأطفالهم منتظمة فحوصات

 المستشفى في الدم نقلوا الأطفال من٪) ١٠٠( وجمیع. التكلفة بسبب لأطفالهم منتظمة

  .أمهاتهم ذكرت كما

 عالیة إحصائیة دلالة ذات فروق هناك أن وجد فقد ، الأمهات بمعلومات یتعلق فیما 

 من أقل أن وجد. ، بالثلاسیمیا الأمهات معرفة بإجمالي یتعلق فیما التدخل بعد/  قبل

 قبل كاملة مرضیة معرفة لدیهن للدراسة الخاضعات الأمهات من٪ ٣٢.٩ الثلث

  .التدخل بعد منهن٪ ٨٢.٩ بالأغلبیة مقارنة ، التدخل

 ذو فرق هناك كان أنه وجد ، أطفالها رعایة تجاه بالممارسات الامهات یتعلق فیما 

 قبل للتدخل الخاضعات للأمهات الإجمالیة بالممارسة یتعلق فیما عالیة إحصائیة دلالة

رضٍ  مستوى لدیهم منهم٪ ٣٥.٧ ثلث من أكثر أن وجد التدخل بعد/   إجمالي من مُ

  .التدخل بعد منهم٪ ٧٧.١ ثلثین من بأكثر مقارنة للممارسات السابق التدخل

 المتوسط أن وجد ، دراستهم تمت الذین الأطفال جودة حیاة  بنوعیة یتعلق فیما 

±  ٨٣.٠٤ بـ مقارنة التدخل قبل ٤.٢±  ١٧.٤٨ كان الحیاة جودة لمجالات الإجمالي

  .قیمة مع عالیة إحصائیة دلالة ذا فرقًا ویظهر التدخل بعد ١٥.٧٤

 لنوعیة جودة الكلي بالمستوى یتعلق فیما عالیة إحصائیة دلالة ذات فروق هناك كان 

 كان٪ ٧.١ و٪ ٦٤.٣ أن لوحظ. التدخل بعد دراستهم تمت الذین للأطفال الحیاة

 لدیهم٪  ٥.٧ أن حین في. التدخل قبل التوالي على وعالیة منخفضة حیاة جودة لدیهم

  .التدخل بعد للحیاة عالیة جودة لدیهم٪  ٧٤.٣ و منخفضة حیاة جودة



 الخاضعات الأمهات أن وجد فقد ، للامهات الأسري التمكین بمستویات یتعلق فیما 

 ، الأخرى التمكین مستویات من الطفل خدمات مستوى في تمكینا أكثر كن للدراسة

 ٤.٨±  ٤٦.٣٢ بـ مقارنة التدخل قبل ٢.٦١±  ١٠.٨٢ الدرجات متوسط كان حیث

 متوسط كان ، ذلك على علاوة.  كبیر فرق. إحصائیة على یدل مما ، التدخل بعد

 ٤.٧±  ٢٩.٦٢ التمكین لبرنامج التدخل وبعد قبل الأسري التمكین مستویات درجات

  .عالیة إحصائیة دلالة ذي فرق وجود مع التوالي على ١٤.٦±  ١٣٠.٩ و

 لتمكین الكلي بالمستوى یتعلق فیما عالیة إحصائیة دلالة ذات فروق هناك كان 

 خضعوا٪ ٣٤.٣ و٪ ٧.١ أن لوحظ ، أیضًا. مع التدخل بعد المدروسات الأمهات

 في ٤٨.٦ أن حین في ، التوالي على أبدًا ولیس الأحیان من كثیر في المسبق للتدخل

  .أبدًا التدخل یسبق لم ٢.٩ و الأحیان من كثیر

 ومستوى وأعمارهن الأمهات معلومات بین عالیة إحصائیة دلالة ذات فروق وجود 

 معلومات بین إحصائیة دلالة فرق هناك یكن لم ذلك ومع. قیمة بلغت حیث ، تعلیمهن

قامتهم الأمهات   . التدخل وبعد قبل ومهنتهم وإ

 تعلیمهن ومستوى وأعمارهن الأمهات ممارسة بین إحصائیة دلالة ذات فروق توجد ، .

 ومكان وأعمارهن الأمهات ممارسة بین إحصائیة دلالة ذات فروق هناك كان لكن

 بین إحصائیة دلالة ذات فروق توجد لا بینما.. التدخل بعد التعلیم ومستوى إقامتهن

  .التدخل وبعد قبل ومهنهن الأمهات ممارسات

 البدني والأداء الأمهات معلومات بین عالیة إحصائیة دلالة ذات فروق لوحظ 

 الأمهات معلومات بین عالیة إحصائیة دلالة ذات فروق وجود لوحظ كما. والاجتماعي

  . التدخل قبل الاجتماعي والأداء العاطفي والأداء

 العاطفي والأداء الأمهات ممارسات بین عالیة إحصائیة دلالة ذات فروق هناك كان 

 .التدخل وبعد قبل والاجتماعي



 والممارسات الكلیة المعلومات بین عالیة إحصائیة دلالة ذو إیجابي ارتباط هناك كان 

 ارتباط هناك كان كما. التدخل وبعد قبل جودة حیاة الاطفال ومجموع والتمكین الكلیة

ومجموع جودة حیاة  والتمكین الكلیة الممارسات بین عالیة إحصائیة دلالة ذو إیجابي

 عالیة إحصائیة دلالة ذو آخر إیجابي ارتباط. التدخل وبعد قبل التوالي على الاطفال

  وبعده . التدخل قبل  جودة حیاة الاطفال ومجموع التمكین بین

  الخلاصــــة:

 اللأمهات وممارسات معلومات تحسین على التمكین لبرنامج إیجابي تأثیر هناك كان

 التمكین برنامج أهمیة یعكس وهذا. بالثلاسیمیا المصابین الأطفال حیاة جودة وكذلك

 ومعلوماتهن وممارساتهن الأمهات بین علاقة هناك كانت كما. الأمهات لتحسین تمكین

  وممارساتهن. معلوماتهن على الأمهات تعلیم مستوى أثر كما. وأعمارهن

  :الآتیة التوصیات عن النتائج وقد أسفرت

 مصابین أطفال لدیهن اللائي للأمهات دوري بشكل التمكین برامج استخدام تشجیع 

 مضاعفات من والحد لأطفالهن رعایتهن تحسین على لمساعدتهن بالثلاسیمیا

  .المرض

 وتجنب ، الوراثیة الاستشارة مثل الوقائیة بالإجراءات الوعى الصحى العام  زیادة 

 الإصابة من للحد اثناء الحمل والفحص ، الزواج قبل والفحص ، الأقارب زواج

  الثلاسیمیا.  بمرض

 بالثلاسیمیا المصابین الأطفال حیاة جودة لتحسین الأبحاث من لمزید حاجة هناك.  
 

 

 


