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  الملخــص العربــى
  :المقدمة

ا مـا بـین شـیوعً  لأكثـروا ، خطـر الأمـراضأمـن  العیوب الخلقیـه بالقلـب تعتبـر
 والوظیفیـة التشـوهات التشـریحیةنهـا تسـبب إحیـث ؛ خريلأحالات العیوب الخلقیة ا

للقلب أو الأوعیة الدمویة، التي تشكلت خلال تكوین الجنین الـذي یشـمل الشـرایین 
 ىثیركبیر علــألــذلك لهــا تــ ،الأوعیــة الرئیســیة للقلــبو الأوعیــة التاجیــة ،الصــمامات ،

ً . الوفیـــات إلــــىنهــــا تــــؤدي إالأطفـــال حیــــث  ا ویتضــــمن مفهــــوم جــــودة الحیــــاة أبعــــاد
لتحقیـــق  ةوالاجتماعیـــ ةالصـــحة البدنیـــة والعاطفیـــة للأفـــراد، النفســـی:مختلفـــة تشـــمل 

 ً القــدرة علــى تطـــویر  اً التوقعــات والأهــداف الشخصـــیة، الضــمان الاقتصــادي وأخیـــر
  .ومي بشكل طبیعيیلاالروتین 

الأطفال الذین یعانون مـن العیـوب الخلقیـة بالقلـب یصـابون بـالقلق والاكتئـاب 
ــأتنــاول ،و  وذلــك بســبب الزیــارات المتكــررة للمستشــفیات، ً ا والقیـــود دویــة القلــب یومی

بعـض الأنشـطة والتـي تـؤثر  فـيالتي یفرضها المرض على الطفـل كعـدم مشـاركته 
علــى أداء الأطفــال فــي المــدارس وقــدرتهم علــى الــتعلم مــن خــلال الغیــاب المتكــرر 

ً  يلاوبالت،عن المدرسة               .ا على جودة حیاة الطفلیؤثرسلب

  :أهداف الدراسة

وتهدف هذه الدراسة إلى تقییم جودة الحیاة للأطفال الذین یعانون من  
  .عیوب خلقیة بالقلب

  :الدراسةأسئلة 
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 ةات ومعلوماتها حول العیوب الخلقیھعلاقة بین ممارسات الأم ھناكل ھ - ١
  بالقلب؟

ومعلومات وممارسات الأمهات ،هل هناك علاقة بین جودة حیاة الأطفال   -٢
  حول العیوب الخلقیة بالقلب؟

ما العوامل التي تؤثر على جودة حیاة الأطفال المصابین بالعیوب الخلقیة  - ٣
  بالقلب؟

  :مكان الدراسة

قســــام الداخلیــــة والعیــــادات لأكادیمیــــة القلــــب فــــي اأفــــي  جریـــت هــــذه الدراســــةأ
بمستشــــفى الأطفـــــال التــــابع لمستشـــــفیات جامعــــة عـــــین الخارجیــــة لمرضــــي القلـــــب 

  .شمس

  : عینة الدراسة

ً  ٦٨عینــة غرضــیة تشــمل  والأمهـــات ،بــالعیوب الخلقیــة بالقلــب  اطفــلاً مصـــاب
  .سنة ١٢-٦عمارهم ما بین أمن كلا الجنسین و  لهم بینالمصاح

  : البیاناتالأدوات المطلوبة لتجمیع 

وذلك بواسطة ،بیانات هذه الدارسة  تضمنت الأدوات المطلوبة لتجمیع )١
الباحث التي صممت باللغة  ةستبیان التي تم تعدیلها بواسطلأستمارة اإ

مل  تحتي نتجنب سوء الفهم لدي المشتركین في الدراسة والتي  تش ؛العربیة
  :تي لآجزاء لتقییم اأعلى ثلاثة 

  .مي لدي الطفلیوالمستوي التعل ،الجنس  ،مثل العمر:معلومات عن الطفل• 

المهنة والحالة ،مي یالمستوى التعل،مثل السن  :ةسر لأمعلومات عن ا •
  .الاجتماعیة
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نواع، لأالتعریف، ا :الأم حول العیوب الخلقیة بالقلبمعلومات عن معرفة • 
  .الأسباب، الأعراض ،المضاعفات والعلاج

" ٢"للأمهات  ةتم حساب مجموع النقاط من خلال إعطاء الإجابة  الصحیح -
تم حساب مجموع ". صفر"وعدم المعرفة " ١"والإجابة الصحیحة غیر المكتملة 

٪ ومرضیة  ٥٠أقل من  ←غیر مرضیة  :المعرفة الكلیة للأمهات إلى  نقاط
  .٪ وأكثر ٥٠ ←

تقییم الاحتیاجات الصحیة للأطفال والمشاكل المتعلقة بالعیوب الخلقیة 
التغذیة الصحیة ، عدوى الجهاز  :أطفالهنللقلب ودور الأمهات في التعامل مع 

التنفسي العلوي ، التطعیمات ، الأمراض المعدیة ، ارتفاع درجة الحرارة ، 
الأنشطة و دویة ، لأصعوبة في التنفس ، فقدان الوزن ، الحقن العضلي ، إعطاء ا

  .ومیةیلا

تم حساب مجموع النقاط من خلال دور الأمهات في إعطاء الرعایة  
تم حساب ". ٠" يءولم تفعل ش" ١"غیر المكتملة " ٢"طفالهنلأالكاملة  ةالصحی

٪  ٥٠أقل من  - إلى غیر كافیة  مجموع  نقاط الممارسة الكلي لدي الأمهات
  .٪ وأكثر ٥٠ -وبشكل كاف 

 وذلك لتقییم الحالة الصحیة للأطفال والتي شملت :السجل الطبي للطفل
المسالك ،الدورة الدمویة والجهاز التنفسي  تقییمو  العلامات الحیویه ،الطول ،الوزن

  .الجهاز العصبي والحركي وحالة الجلد للطفل ،البولیة 

  :طفاللأمقیاس جودة الحیاة ل) ٢  

وهو مقیاس یستخدم لقیاس جودة حیاة الأطفال الذین یعانون من عیوب 
حیاة ال،علاقات الآباء ،النفسیه ،الرفاهیة البدنیة : على  ویحتويخلقیة بالقلب 
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القبول ،البیئة المدرسیة ،علاقته بالاصدقاء ،الدعم الاجتماعي ،المنزلیة 
  .ةالیالاجتماعي والموارد الم

صفر إلى "تراوحت من لیكرت نقاط من مقیاس  ٥ المقیاساستخدم هذا 
ً أمن " ٤ ا ابد ً العناصر والمجموع الكلي  جمعبالنسبة لكل عنصر ، یتم . إلى دائم

ا  ىلعیتم تقسیمه  ً عدد العناصر یتم تلخیص عشرات العناصر والمجموع مقسوم
على عدد العناصر ، مع إعطاء درجة متوسطة للجزء ، وهذه النقاط تم تحویلها 

 ←والانحراف وتعتبر جودة الحیاة سیئة إلى درجة مئویة ، وتم حساب المتوسط 
  .٪ وأكثر ٦٠ ←٪ وجیدة  ٦٠أقل من 

 :النتائج

 :لىاهذه الدراسة على النحو التیمكن تلخیص نتائج 

 من  أكثر، وجد أن  فیما یتعلق بخصائص الأطفال الذین تمت دراستهم
٪ منهم كانوا من ٥٨,٨و  ٨ <٦الأطفال في الفئة العمریة ) ٪٥٤,٤(نصف 

٪ منهم تم ٣٩,٧٪ منهم كانوا في المرحلة الابتدائیة و٥٤,٤الذكور و
 من المناطق الریفیة ٪ منهم٩٥,٦تشخیصهم بعیب الحاجز البطیني و

 من  أكثر ، تبین أن فیما یتعلق بخصائص الأمهات اللائي تمت دراستهن
 ن٪ منه٩٢,٦و  ٣٥ < ٢٥الأمهات في الفئة العمریة ) ٪٥٤,٤( نصف

 هنمیتم تعل ن٪ منه٣٨,٢متزوجات و  ن٪ منه٨٩,٧كانوا ربات منزل ، 
   .صلة قرابة مع أزواجهن نلدیه نك ن٪ منه ٣٩,٧حتي المرحلة الإعدادیة و

 ذكر أن معظم  فیما یتعلق بالتاریخ المرضي للأطفال الذین تمت دراستهم ،
٪ منهم لم ٩٥,٦قد اكتشفوا المرض عن طریق الصدفة و) ٪٨٠,٩(الأطفال

٪ منهم لم یكن لدیهم علاج سابق ٤٥,٦یكن لدیهم تاریخ عائلي و
  عیادات الخارجیة٪ منهم یلتزمون بالمتابعة في ال٦٧,٦بالمستشفى و 
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 وجد أن  فیما یخص بمعرفة الأمهات معلومات عن العیوب الخلقیة بالقلب ،
شيء عن أي عرف تكن تالأمهات لم ) ٪٥١,٥(أكثر من نصف 

كن یمنهن لم ) ٪٣٩,٧٪ ٣٥,٣٪ و ٣٨,٢(المضاعفات وأكثر من الثلث 
 .يلاسباب على التو لأعن التعریف والأنواع و ا يءي شأعرف ی

 الأمهات یعرفن عن الأعراض المصاحبة ) ٪٥٤,٤(ف من نص أكثر
  .للمرض

 المصابین  لأطفالهنیقدمن الرعایة الكاملة  نالأمهات ك) ٪ ٨٠,٩(معظم
٪ منهن لم یكملن الرعایة المطلوبة  ٤٤,١الجهاز التنفسي العلوي و  ىبعدو 
  .الذین یعانون من فقدان الوزن أطفالهنلدي 

  بالعیوب الخلقیة بالقلب یعانون من  من الأطفال المصابین) ٪٩٧,١(معظم
٪ منهم یعانون ٥٥,٩٪ منهم یعانون من فقدان الشهیة و٣٣,٨فقدان الوزن و

  .سف٪ منهم یعانون من صعوبة في التن ٢٣,٥من كحه ببلغم وفقط 

  ىنخفاض مستو إالأطفال یعانون من ) ٪٧٦,٥، ٪٧٧,٩(أكثر من ثلثي 
و الناحیة الاجتماعیة على مقیاس جودة الحیاة من الناحیة الجسمانیة  

  .يلاالتو 

 ىنخفاض مستو إمنهم یعانون من ) ٪٦١,٨٪ ٦١,٨(قل قلیلا من ثلثي أ 
ا في مجال البیئة المدرسیة یضً أمقیاس جودة الحیاة من الناحیة النفسیة و 

 . يلاعلى التو 

  مقیاس جودة الحیاة جیدة  ىالأطفال لدیهم مستو ) ٪٥٢,٩(أكثر من نصف
مقیاس جودة الحیاة جیدة  ى٪ منهم  لدیهم مستو ٦١,٨من الناحیة العائلیة و

 .من ناحیة الدعم المادي
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  ىالعمر والمستو (وجود فروق ذات دلالة إحصائیة بین خصائص الأمهات 
 .ومعلومات الأمهات عن العیوب الخلقیة بالقلب ) مي والوظیفيیالتعل

 ىالعمر والمستو (لة إحصائیة بین خصائص الأمهات وجود فروق ذات دلا 
ودور الأمهات في الرعایة الكاملة لأطفالهن المصابین ) مي والوظیفيیالتعل

 .بالعیوب الخلقیة بالقلب 

 مهات لألم یكن هناك فروق ذات دلالة إحصائیة بین الحالة الاجتماعیة ل
  . الخلقیة بالقلبزواجهن ومعلومات الأمهات عن العیوب أوصلة القرابة مع 

  ىالعمر والمستو (وجود فروق ذات دلالة إحصائیة بین خصائص الأطفال 
  .و مقیاس جودة حیاة الأطفال) مي والبیئةیالتعل

  لم یكن هناك فروق ذات دلالة إحصائیة بین نوع الأطفال وتشخیصهم و
  .مقیاس جودة حیاتهم

  الأطفال المصابین وجود فروق ذات دلالة إحصائیة بین مقیاس جودة حیاة
  .بالعیوب الخلقیة بالقلب ومعرفة الأمهات عن المرض

   وجود فروق ذات دلالة إحصائیة بین دور الأمهات في تقدیم الرعایة لدي
  .أطفالهن المصابین بالعیوب الخلقیة بالقلب ومعرفة الأمهات عن المرض

 لدي   وجود فروق ذات دلالة إحصائیة بین دور الأمهات في تقدیم الرعایة
  .أطفالهن المصابین بالعیوب الخلقیة بالقلب ومقیاس جودة حیاة الأطفال

  :الخلاصة

علاقة كبیرة بین وجود ستنتاج إة ، یمكن یلاوبناء على نتائج الدراسة الح
أطفالهن المصابین  ىودورهن في تقدیم الرعایة الصحیة لد، الأمهات معلومات

ن هناك علاقة بین مقیاس جودة حیاة أوضحت أا یضً أو . بالعیوب الخلقیة بالقلب
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 ىالأطفال ومعلومات الأمهات عن المرض ودورهن في تقدیم الرعایة الصحیة لد
ثیر أا وجود تیضً أظهرت أوقد . أطفالهن المصابین بالعیوب الخلقیة بالقلب

وهناك العدید من العوامل التي .للعیوب الخلقیة بالقلب على جودة حیاة الأطفال
ومنها التغیرات الجسمانیة التي تحدث للطفل  حیاة الأطفالجودة علي تؤثر 

وجد أن أعلى مستوى من  حیث .ومستوي تعلیم الاباء والدعم المادي لهم
یلیه  ،یلیه الجانب الاجتماعي،نخفاض جودة الحیاة كان من الجانب الجسماني إ

ً أو  ،الجانب النفسي    .ا الجانب المدرسيخیر

  : التوصیات

  :ةیلاقتراح التوصیات التإة ، تم یلاالدراسة الحفي ضوء نتائج 

  التثقیف الصحي المستمر للقائمین بالرعایة الصحیة فیما یتعلق بالعیوب
 .الخلقیة بالقلب ومضاعفاته وطرق العلاج

  الرصد المنتظم والتقییم الدوري لجودة حیاة الأطفال المصابین بالعیوب
  .قدرة على حلهاكتشاف المشاكل واللأوذلك ؛الخلقیة بالقلب 

 طفال المصابین بالعیوب الخلقیة لأوذلك للتقییم الدوري ل ؛المتابعة المنتظمة
  .وذلك یساعد في الكشف المبكر عن المضاعفات وطرق علاجها ؛بالقلب

 طفال المصابین بالعیوب الخلقیة بالقلب وذلك لتحسین جودة لأهیلیة لأبرامج ت
  .حیاة الأطفال
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