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  وجودة حیاتھم  بالثلاسیمیا العلاقھ بین معرفة المرضى المصابین
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  الملخص العربى
نخفاض إنتاج الھیموجلوبین. یمكن یحدث بسبب إ فى الدم وراثي الثلاسیمیا ھو اضطراب 

إلى الحاد. إنھ أحد أكثر الأمراض الوراثیة شیوعًا في  بسیطتختلف الأعراض من فقر الدم الأن 
والشرق الأوسط مشكلة صحیة حرجة في منطقة البحر الأبیض المتوسط  تعد الثلاسیمیاالعالم. 

 .ملیون شخص على مستوى العالم ٢٠٠یتأثر ما یقرب من  وجنوب شرق آسیا والھند. بشكل عام
حالة  ١٠٠٠٠حیث یوجد عتلال الھیموجلوبین الوراثي الأكثر شیوعًا في مصر. إالثلاسیمیا ھو 

  .٪١١و  ٩بین  للمرض املةالح تالحالامعدل ویبلغ  مسجلة

 علاجتعتبر جودة الحیاة مؤشرا ھاما للصحة. على الرغم من التطورات الحدیثة في  
لمثل ھذه الأمراض المزمنة لیس  رضیاً.لا یتلقى الأشخاص علاجًا مُ إلا إنھ مرض الثلاسیمیا 

قیود الوالتي تحركھا في المقام الأول  للغایة االمھم فقط حیاة المرضى ولكن جودة حیاتھم مھمة جدً 
  .جتماعیةالإنفسیة وال

الوقایة ھي الطریقة الوحیدة لتخفیف لذلك  لثلاسیمیا مرض لیس لھ علاج معروفا 
 مرضىكثر فعالیة من حیث التكلفة مقارنة بتوفیر العلاج الأمثل لالأ الطریقة حیث إنھا العبء

   .ستراتیجیات الحاسمة للوقایة منھلمرض ھي إحدى الإالثلاسیمیا. وبالتالي فإن زیادة الوعي با

  :الھدف من الدراسة
وجودة  المرضى المصابین بالثلاسیمیا معرفةاالعلاقھ بین  تقییم الدراسة إلى ھذه تھدف

  خلال: منحیاتھم 
  المصاب بالثلاسیمیا. البالغ للمریض تقییم مستوى المعرفة -١
  المصابین بالثلاسیمیا. البالغین لمرضىلالحیاة  جودةتقییم  -٢

  أسئلة البحث:
  الثلاسیمیا؟ب المصابینلمرضى لمعرفة المستوى  ھو ما -١
  الثلاسیمیا؟المصابین بمرضى لالحیاة ل جودة و مستوىما ھ -٢
  ما ھى العلاقھ بین المعرفة بالمرض وجودة الحیاة لدى المرضى المصابین بالثلاسیمیا؟-٣

 :رق البحثط

  ستكشافى فى ھذه الدراسة.الإ الوصفىستخدام التصمیم إتم  تصمیم البحث:

  بمستشفي الفیوم الجامعي. ةھذه الدراسة في قسم الباطنة العام تمت مكــــان الدراسة:

مریض مصابین بالثلاسیمیا فى قسم الباطنة العام  ٨٠عینة غرضیھ مكونھ من  عینة البحث:
 بمستشفي الفیوم الجامعي.
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  :أدوات البــــحـث

  : في ھذه الدراسة داتینستخدام أإتم 

 باللغة العربیةمكتوب الباحث و تصمیم ھذا الإستبیان بواسطةتم  للمرضى: استبیان المقابلة 
ثلاثة ویتكون من  بالدراسة ذات الصلة المراجععلى  ابناء لتقییم معرفة المریض بالثلاسیمیا

 :كالتالى أجزاء رئیسیة

عمر المریض والجنس ومستوى  نتتضم الدیموغرافیة للمرضى:ت البیانا: ولالجزء الا
  .العمل ونوع العمل ومحل الإقامة وحالة المعیشة والدخلو الاجتماعیةالتعلیم والحالة 

التاریخ الحالى  ض: یتضمن معلومات حولیلمرل ىمرضالتاریخ ال :ثانيالجزء ال
تاریخ اللمستشفى، الدخول السابق ل ،التاریخ السابق للمرض مدة المرض،، للمرض

  .العائلى لمرض الثلاسیمیا

 عن معلوماتن تضموی :الثلاسیمیا عن مرض تقییم معرفة المریض ثالث:الجزء ال
طرق المضاعفات ووالأسباب والعلامات والأعراض و المرض والتشخیصتعریف 

  .والنشاط) والنظام الغذائي(العلاج بالحدید  العلاج

  BREF)-Lo(WHOQ جودة الحیاة لمنظمة الصحة العالمیة: استبیان -٢

لتقییم  BREF)-L(WHOQoاستبیان جودة الحیاة لمنظمة الصحة العالمیة م استخدم إت
 علىھذا الاستبیان  ویشملعربیة. اللغة ترجمتھ لتم و. للمرضى المصابین بالثلاسیمیا الحیاة جودة

عتماد على المواد الطبیة والوسائل الیومیة والأنشاط الحیاة ( الصحة البدنیة: )١مجالات: ( ٤
النفسیة:  الصحة) ٢(، )والألم والراحة والنوم والقدرة على العمل حركھالطبیة والطاقة والتعب وال

 والروحانیة الصورة الجسدیة والمظھر والشعور السلبي والشعور الإیجابي واحترام الذات(
) العلاقة الاجتماعیة: ٣(، )علم والذاكرة والتركیزوالتفكیر والت والمعتقدات الشخصیة والدین

والحریة  الموارد المالیة() البیئة: ٤(، )والنشاط الجنسي جتماعيالأ والدعم العلاقة الشخصیة(
البیئة ، جتماعیة (سھولة الوصول والجودة)والسلامة البدنیة والأمن والصحة والرعایة الأ

ات جدیدة والمشاركة في الأنشطة المنزلیة وفرص الحصول على معلومات ومھار
  ).النقلو (التلوث/الضوضاء/حركة المرور/المناخ فیزیائیةالترفیھیة/والبیئة ال

  نتائج الدراسة:

  كشفت ھذه الدراسة عن النتائج التالیة:

 سنة. ٢٤- ١٨٪ من المرضى الذین خضعوا للدراسة تراوحت أعمارھم بین ٥٢.٥  
 إناث.٣٧.٥٪ من المرضى ذكور ٦٢.٥ ٪  
 المرض من خلال ظھور الأعراض. اكتشفوامن المرضى  ٪٨٠  
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 من المرضى ١٥و  ٪ من المرضى یعانون من داء السكري والربو القصبي على التوالي١٠ ٪
  یعانون من ارتفاع ضغط الدم. ٧.٥عتلال عضلة القلب و إیعانون من 

 ستئصال الطحال.إ قاموا بعملیة٪ من المرضى ٩٧.٥  
 على  یجب الذى من المعرفة فیما یتعلق بالطعام مُرضٍ  ٪ من المرضى لدیھم مستوى٩٥

٪ من المرضى لدیھم ٨٧.٥. بالإضافة إلى ذلك ، تبین أن مریض الثلاسیمیا تجنب تناولھ
 متصاص الحدید في الجسمإمن المعرفة فیما یتعلق بالمشروبات التي تقلل من  مُرضٍ  مستوى

  .عند تناول وجبة تحتوى على عنصر الحدید
 لدیھم مستوى مُرضٍ من المعرفة فیما یتعلق بنوع النشاط البدني المناسب  كل المرضى

لمریض الثلاسیمیا والأعراض التي تزداد مع النشاط البدني. بالإضافة إلى ذلك ، كان لدى 
٪ من المرضى مستوى معرفة مُرضٍ فیما یتعلق بالعوامل التي تؤثر على مستوى النشاط ٩٥

 البدني لمرضى الثلاسیمیا.
 ٢٧.٥ من المعرفة فیما یتعلق بالثلاسیمیا، بینما مُرضٍ ٪ من المرضى لدیھم مستوى ٧٢.٥ ٪

  .بالثلاسیمیا من المعرفةمُرضٍ من المرضى لدیھم مستوى غیر 
 من المرضى ٧٧.٥ الحیاة، بینما كان جودةمن المرضى یتمتعون بمستوى جید من  ٪٢٢.٥ ٪

  الحیاة. جودةیعانون من ضعف 
 والإقامة ولا  لة إحصائیة بین المستوى المعرفي الكلي والمستوى التعلیميتوجد فروق ذات دلا

والعمر والجنس والحالة  كلىتوجد علاقة ذات دلالة إحصائیة بین المستوى المعرفي ال
 .دخل المرضىوجتماعیة والمھنة الإ

  توجد فروق ذات دلالة إحصائیة بین الجودة الكلیة لحیاة المرضى قید الدراسة والجنس
جتماعیة والإقامة والدخل ولا توجد علاقة بین الجودة الكلیة للحیاة والعمر والحالة الإ

  .والمستوى التعلیمي ومھنة المرضى
 مرضى للا توجد علاقة ذات دلالة إحصائیة بین مستوى المعرفة الكلي ومستوى جودة الحیاة ل

 .الثلاسیمیاالذین یعانون من مرض 

  ات:توصیال

  الدراسة الحالیة، تم اقتراح التوصیات التالیة:على نتائج  بناءً 

  توصیات متعلقة بالمرضى:
المتابعة المنتظمة لجمیع مرضى الثلاسیمیا لتقییم حالتھم الصحیة واكتشاف المضاعفات  .١

. ً   مبكرا
إعداد كتیب بسیط مكتوب باللغة العربیة ومتاح لجمیع مرضى الثلاسیمیا ویتضمن كافة  .٢

  المعلومات المطلوبة.
مجالات جودة الحیاة  عزیزأن تكون خدمات الرعایة الداعمة بالمستشفى موجھة نحو تیجب  .٣

  لمرضى الثلاسیمیا.
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ستشارة الوراثیة، وتجنب زواج زیادة وعي الصحة العامة حول التدابیر الوقائیة مثل الإ .٤
الحامل، والفحص قبل الولادة للحد من الإصابة لمرأة الأقارب، والفحص قبل الزواج ل

 الثلاسیمیا.بمرض 
  الملخص:

بناءً على نتائج ھذه الدراسة، وجد أن أكثر من ثلثي المرضى لدیھم مستوى مُرضٍ من    
المعرفة فیما یتعلق بمرض الثلاسیمیا وأن أكثر من ثلاثة أرباع المرضى یعانون من ضعف 

ستوى جودة جودة الحیاة. كما لا توجد علاقة ذات دلالة إحصائیة بین المستوى الكلي للمعرفة وم
 الحیاة لدى المرضى المصابین بالثلاسیمیا.

  توصیات متعلقة بالباحثین:

جغرافیة مختلفة في مصر  اطقختیارھا من مناتم ییوصى بتكرار الدراسة على عینة كبیرة  .١
  .شمولیةللحصول على بیانات أكثر 

التي تؤثر على مزید من الدراسات البحثیة للتركیز على دراسة العوامل الحاجة إلى الھناك  .٢
  بالثلاسیمیا. ینالمصابى جودة حیاة المرض

 لزیادة وعي المرضى حول مرض الثلاسیمیا. بحاثیجب إجراء المزید من الأ .٣
 

 


